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Késziilt: a Magyar Lupus Egyesilet Kozgy(ilésén, 2015. februar 28. napjin,
Budapest, Vaci Gt 73/a sz alawt (Orszigos FEgészségbiztositasi Pénztir
székhazanak el6adérerme).

lelen vannak: az Egyestlet tagjai a mellékelt jelenléti fv szerint.

13.30 6rakor Purgel Zoltan Elnok kdszonti a megjelenteket. Megillapitja, hogy a
Kozgyilés az alapszabalynak megfelelden keriilt 6sszehivasra. A jelenléd iv alapjan
megallapitja, hogy a Kozgylilés nem hatirozatképes, 40 f6 Egyesiileti taghol
(aktiv tagsag) 16 6 van jelen.

Purgel Zoltan Elnck tdjékoztatja a jelenléviket, hogy az Egyesiilet alapszabalya
szerint legalabb a tagok felének + egy fének kell jelen lennie az hatirozatképes
Kozgyilésen. De mivel a Kozgylilés meghivéja tartalmazta, hogy hatirozat-
képtelenség esetén a Kozgyilés ugyanezen a napon és helyszinen 14.00 érakor
megismételhetd, ezért a Kozgyilés igy a jelenlévék 1étszamatdl figgetleniil szavazé
és hatarozatképes lesz.

A megismételt K6zgytlés 14.00 6rakor kezd6dik, e jegyzékonyv folytatdsival.

14.00 6rakor Purgel Zoltan Elnok megkezdi a megismételt Kézgyiilés megnyitasat,
tijékoztatja a jelenlévéket, hogy a Kozgylilés varhatoan 150 pere ideji lesz, és egy
10 perces szunet beikratasara lesz leHetSség. Tijékoztatja a jelenlévéket, hogy a
Kozgyilésrdl videbfelvétel késziil.

Javaslatot tesz a Kozgyilés levezetd Elnckének, jegyzkonyvvezetSiének és a
jegyzOkonyv hitelesitéinek személyére, majd szavazis kdvetkezik.

Megéllapitja, hogy a Kozgyilés egyhangd dontéssel, 16 igen szavazattal a
Kozgytlés levezetd Elndkénck Purgel Zoltant, jegyzékonyvvezetének Janovszki
Agnest (1033 Budapest, Harrer P. u. 12. 6/32.), a jegyz6kényv hitelesitGinek Opitz
Karolynét (1046 Budapest, Szent L. tér 13. II/3.) és Zardand Attilanét (1114
Budapest, Bocskai ut 25. T 1.) valasztotta meg.

Purgel Zoltan levezeté Elndk megkéri a jegyzikonyv hitelesitsit, hogy a tervezett
elfogad6 nyilatkozatok és meghatalmazis dokumentumok tandi is legyenek. A
jegyzokonyv hitelesitdi elfogadjak a felkérést.

Purgel Zoltan, a Kozgyilés levezets Elnoke a Kozgyilés napirendjére az alibbiak
szerint tesz javaslatot: ¢

1. Szakmai és pénziigyl beszamolo. .
2. Az Hgyesiilet alapszabalyianak megviltoztatisa.

3. Az Egyesiilet Ugyvezeté tisztségviselbjének megvalasztisa.
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4. Tiszteletbel tagsagok.
5. Az onkéntesség kiterjesztése Egyesaletﬁnkben.

A levezet6 Elnok megkérdezi, hogy van-e tovabbi javaslat a napirendre?
Megallapitja, hogy tovabbi javaslat nem hangzott el, a napirendet szavazasra
bocsita.

Megallapitja, hogy a Kozgyilés egyhangt dontéssel, 16 igen szavazattal a
meghivoban meghirdetetteknek megfelelden elfogadta a napirendi pontokat.

Ezt kovetden a Kozgyilés megkezdte a napirendek tirgyalasat.
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1. Szakmai és pénziigyi beszamolo.
Szakmai és pénzugyi beszamold az Egyestlet 2014. évi gazdilkodisirdl,
kézhaszni tevékenységérdl, 2014. évi kozhasznisagl melléklet elfogadasa.

Purgel Zoltan Elnok ismerteti a Magyar Lupus Egyesiilet 2014. évi gazdalkodasat,
az éves szakmai és pénzigyi beszamolot, valamint a kdzhasznusagi mellékletet.
Purgel Zoltan Elndk tijékoztatja a jelenlévéket, hogy a kézhasznisagl melléklet
weboldalukon megtekintheté volt, de itt a KozgyGlésen is barki megtekintheti
kinyomtatva.

Purgel Zoltan Elnok ismerteti a kozhasznisiagi mellékelt adatait, a jelenlévok
informaciot kapnak az elmult évben végzett szakmai munkarol, a palyazatokrol,
maganadomanyokrol, a megvalositott projektekrol.

Purgel Zoltéin levezeté Elnok megkérdezi a Feliigyel6 Bizottsdg tagjait, hogy van-e
kérdésiik a 2014. évi kozhasznisigi? melléklettel és konyveléssel kapcesolatban.
Kérdés nem érkezett, a Feligyel6 Bizottsig a 2015. februar 28-an 12.00 orakor
tartott Ulésén feltlvizsgalta a nevezett dokumentumokat, s észrevétel nélkil
elfogadta azt.

Purgel Zoltan levezeté Elnok az elhangzott beszamolot szavazasra bocsdjta, és
megéllapitja, hogy a Kozgyllés egyhangt dontéssel, 16 igen szavazattal meghozta a
kovetkez6 hatarozatot:

1/2015. (I11.28.) sz. HATAROZAT
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A Kizgyilés ag Egyesiilet Koghasgmisagi mellékletet és a 2014. év szakmat & pénziigyi
bessdmoldt egyhangiilag jovihagyta. A Kighassnisdg mellékletet e jegyzikinyy mellékleteként
csatolfa.
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2. Egyesiiletiink uj alapszabalyanak elfogadasa.
1

Purgel Zoltan Elnok:
WA 2014, december 9-én megtartott “Kizgyilésiinkin megbeiéltek szerint  Egyesiiletiink
alapszabalydnak (a3 Egyesiilet  tisstségviseliire  vonatkozd  s3akasy)  megvdltoziatdsdt
kezdeményesziik. Azt szeretnink, ha 1 f5 Elnok és 2 f5 Alelnik helyett ciak 1 i Ugyvesetije
lenne Egyesiiletiinkenek, mert iigy litiuk, hogy hossszitdvon é5 fenntarthatoan csak igy fud
batékonyan tovibbmiikidni civil szervezetiink. A valtoztatdsra az vf Polgdri Tirvénykinyr mar
lehetiséget ad. Az alapszabdly midositds Kizgyilés dltali elffogadds esetén automatikusan
megsshinik a jelenlegi tisstségviselik jogriszonya, s a kivetkesd napirendi pontban meg kel
vilasstanunk az, Egyesitlet Ugyvegetdjét. A megsziind alelnoki tisytségviseldk helyett inkéntesek
bevondsdra less s<iikség, de ext ag 5. napirendi pontunkban fogiuk targyain. A tervezelt uf
alapszabalyt barki megtekinthette weboldalunkon és itt is rendelkeesésre all kinyomtatva.”
Purgel Zoltan Elndk ismerteti az 0j alapszabalyt egyes pontjaira és kihangsilyozva
a valtoztatisokra vonatkozdan, majd megkérdezi, hogy van-e az elhangzottakkal
kapcsolatban  észrevétel? Mivel hozzaszolis nem volt, ismerted az Egyesilet
egységes szerkezetbe foglalt (j alapszabélyat, majd szavazasra bocsajtja.
Megllapitja, hogy a Kozgyilés 16 .igen szavazattal, ellenszavazat és tartozkodas
nélkil elfogadta az Egyesilet 4j alapszabélyit. A szavazas eredményeképpen a
Koézgy(lés meghozta a kbvetkezd hatarozatot:
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Az Egyesiilet Kizgyiilése ag eliterjessaéssel egyexien  elfogadta a3 Egyesilet dj, - egységes

szerkesethe foglalt, 2015. februdr 28-dn kelt alapszabilydt. E jegyzikinyy 2. szdmii
mellékletefeént csatolva van ag i alapszabdly.
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3. Az Egyesiilet Ugyvezetd tisztségviseljének
megvalasztasa.
Purgel Zoltan Elnok:

WA Lepke cimii kiadvinyunkban és weboldalunkon bizonydra értesiilletek arrdl, hogy nem
szeretném folytatni a Magyar Lupus Egyesiilet vezetését, 2007 dta vezelem a Magyar Lupus
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Egyesiiletet. Biiszke vagyok, hogy sikeriilt megmentenem Schopper Gabriella ,hagyatékdt’, s egy
hosszadalmas onkéntes munka eredményekeént egy eurdpar s3invonalii Egyesiiletet valosithattam
meg. Elmondbatom, bogy ag Egyesiiletben minden dimomat és minden tervemet sikerdilt valdra
valtanom. Lett as; Egyesiiletnek magasinja, hivievele, weblapja, DV D-je, sok-sok betegforumot
rendeztern mieg, és sikeriilt a Lupusy Vildgnapi rendesvényiinket o5 megvaldsitant. Amikor
elvallaltam a Magyar Lupus Egyesiilet vegetését, nem gondoltam arra, hogy milyen sok feladat
vdr rdm, de agt sem, hogy sok barittal leszek gagdagabb. Most nemesak rim, de ag Egyesiiletre
is megiijulas vir. Arra az Egyesiiletre, amelyet Schopper Gabriella alapitott 1993-ban, és arra
az Egyesiiletre, amelynek miikidnie kell, mert a magyar lupusszal 66 betegeke ciak erre
sgdmithatnak. 1tt évtizedek dta egy értékes kis kiZissés mikidik, nem szabad, hogy e a csapal
megsziinjon. Természetesen nem , bagyom magdra” ag Egyesiiletet, kivebb feladatokat elvillalok,
mint inkéntes. Az idei tavassi betegforumot éx a Lupuss Vildgnapi rendezvényiinket més én
sgervesem meg, 5 mindenben segitségére lesgek a Kazgyilésiinkdn megvdlasstott 7if figyvesetinek is.
En sigy gondolor, hogy hossziitdvon és fenntarthatdan csak fgy tud hatékonyan tovabbmiikodni
Egyesiiletiink. Azt szeretném, ha a megvdlastott jigyvezetd munkdjit legaldbb 10 fi inkéntes
segitené. Onkéntesekere nagy y3iikség van, ssak e garantdlja a mindségi kozhasgmi tevékenységet.

Eszen a béten minden tervesett feladatomat elvégestem: joval a hatdridik eldtt benyijtottam a
pdlydzati elszdmoldsokat, elvégestern a janudri € februdri hinapok ssdmviteli feladatar,
dtadtam  kimyvelésiinket  konyveldnknek,  legnap  befizettems  banksdmldnkra  a
bdsgpénstarunkban  tartott  csekély  dsszeget,  valamint  dinésgem  év ellendritem
tagnyilvantartasunkat is. Jelenleg nincs ag Egyesiiletneke hatiridi eltti ér hatdrids utdni
kifizetetlen szdmidja, nincs addtarfogdsunk, Osses péngiink a bankszdmidnkon van. Mint
Jjelestern mdr, dgy szeretném dtadni ag Egyesiiletet, hogy mdr holnaptd! sikkendmentesen tudjon
mitkidni azg dj dgyveseld irdnyitdsdval. Megrendegtem ag idei elsd félév rendevényeket, sot
beadtam a héten kettd palyazatot a Nemszeti Egyiittmiikidési Alap dltal kifrt mitkodési és
szakmai palyazatokra. A palyazatok positiy elbirdldsa esetén a megvaldsitds folyamata mdr a3
dj Ugpvesetd  feladata lesz,  Janudrban  beadtam  tovibba  tamogatdsi  kérelmet  keltd
gydgyszercéghes: a GSK- bav és a Lilly Hungaria Kft-heg iv. Bizom benne, hogy tamogatjdk
Egyesiiletiinet, timogatis esetén az; iss3eg felhassnaldsa mér ag, df Ugyvezetd feladata les3; itt is.

Kiszinim Mindasoknak a timogatist, akik ag utobbi fgyof.s év alatt kidlltak meZXez‘ffm ér
segitették munkdmat! Kissonom a sok baréa‘ya;gar és a kedes szavakat! Szerencsésnek érgem
magam, hogy az, elmilt 8 évben én vezetbettern a Magyar Lzapm F oyesiiletet, és a’a{gavbarmm a
magyar autoimmun  betegekért. En szeretnék tovdbbra iy bavitja lenni a jelentéviknek,
elkdszonni senkitdl sem fogok, mert &zqra,.m: talidlkosunk més Figyesiileti rendesvényeken.
Kiissondm.”

Purgel Zoltan Elnok tdjékoztatja a jelenlevoket, hogy az Egyesiilet 0j alapszabalya
szerint az UgyvezetS tisztségviseldt titkos szavazdssal kell megvilasztani, kivéve, ha
egy tisztségre a Kozgyllés csak egy jelolter allit. Hz esetben nyilt szavazdssal is
megvalaszthatok a tisztségviselok.

Purgel Zoltan elmondja, hogy elézetesen Mezei Istvdn jelezte, hogy j{:lf)lteti
magit az Egyesiilet Ugyvezeté ttsztsegere majd megkérdezi, hogy szeretné-e még
valaki jeloltetni magat. ik

Javaslat nem hangzott el.



Ezen az oldalon bizonyos személyes adatok adatvédelmi okok miatt eltakarva.

Purgel Zoltan levezets6 Elndk megallapitja, hogy tovibbi javaslat az Egyestlet

Ugyvezetd személyére nem hangzott el. Az inditvanyt szavazasra bocsitja, és
megallapitja, hogy a Kozgyilés 16 igen szavazattal, ellenszavazat ¢s tartozkodas
nélkill az Ugyvezetd tisztségre Mezei Istvant valasztja meg 5 éves idotartamra.

"!-:l_‘. » ¥
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A Kozgyilés as; Egyesiilet Ugyvegetdjévé 5 éves iditartamra

Mezei Istvin
Cim: 1151 Budapest, Fé #it 61. 1 T/25

tagot vilasztotta meg, aki elfogadd nyilatkozatdt csatolja ¢ Jegyzikinyy mellékleteeént. (3. szami

melléklel.)

-

4. Tiszteletbeli tagsagok

Putgel Zoltan, a Kozgyilés levezetd Elnoke tajékoztaga a jelenlévoket, hogy a
Magyar Lupus Egyesiilet tiszteletbeli tagsagot szeretne odaitélni mindazon
személyeknek, akik kiemelkedé munkajukkal segitik a magyar autoimmun betegeket
és a Magyar Lupus Egyesiilet munkdjat.

Purgel Zoltan elmondja, hogy a uszteletbeli tagsag az Egyesulet Kozgyllésének
felkérésre vonatkozé hatirozatival és a Tiszteletbeli Tag elfogad6 nyilatkozatival
keletkezik és hatirozatlan ideig tart. A Tiszteletbeli Tagnak szavazati joga nincs,
tisztséget nem tolthet be, de a Kozgylléseken tanicskozisi, javaslattételi joggal
részt vehet és latogathatja az Egyestilet rendezvényeit.

Purgel Zoltan javaslatot tesz a Magyag Lupus Egyesiilet tiszteletbeli tagsagara jelolt
személyekre.

- Dr. Hodinka Laszlé Féorvos Ur
Orszagos Reumatoldgiai és Fizioterdpids Intézet, Budapest

- Dr. Karpati Sarolta Igazgatond
SOTE Bérklinika, Budapest

- Dr. Kovacs Laszlo Docens Ur
SZTE Reumatolégiai Klinika, Szeged



- Dr. Ory Zsolt Féorvos Ur
Vaszary Kolos Korhaz, Esztergom

_ Dr. Sonkodi Sandor Professzor Ur
SZTE 1. sz. Belklinika, Szeged

_ Dr. Szekanecz Zoltan Professzor Ur
DEOEC Reumatolégiai Tanszék, Debrecen

_ Dr. Vértes Laszlé Féorvos Ur
BUDAPEST R

- Dr. Zeher Margit Igazgatond, Professzorn6
DEOEC III. sz. Belklinika, Debrecen

Purgel Zoltan levezet Elnok megkérdezi a Kozgytlesen jelenlévéket, hogy van-e
tovabbi javaslat olyan személyre, akit tiszteletbeli tagsagra jelélhetnénk. Tovabbi
javaslat nem érkezett, ezért Purgel Zoltan arra kéri a jelenlévo tagokat, hogy nyilt
szavazissal, kézfeltartissal, egyenként szavazzanak a javasolt személyek tiszteletbeli
tagsagarol.

A Kozgytilés 16 igen szavazattal, ellenszavazat és tartozkodas nélkil — a magyar
autoimmun betegek gyogyitasaban végzett munkajanak clismeréséért ¢s a Magyar
Lupus Egyesiilet szakmai timogatisaért — tiszteletbeli tagsagra jeloli Dr. Hodinka
Laszlé Féorvos Urat. A Kozgyllésya szavazas alapjan meghozta a kovetkezd
hatarozatot.
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A Kozgyiilés a Magyar Lupus Egyesiilet tistelethels tagjdvd Jjelili Dr. Hodinka Lds3ld Foorvos
Urat. A tissteletbels tagsagi vissony akkor jin létre, ha a tisxteletbels tagsagra Jeldlt elfogadja a
Jelolést és az, Egyesiilet rés3ére viss3akiildi a3, ervol 55010 dokumentumot.
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A Kozgytilés 16 igen szavazattal, cllenszavazat €s tartézkodas nélkil — a magyar
autoimmun betegek gyogyitisaban v_éjiiett munkajanak elismeréséért és a Magyar
Lupus Egyesilet szakmai timogatasaért — dszteletbeli tagsigra jeloli Dr. Karpati
Sarolta Igazgatonét. A Kozgyllés a szavazds alapjan meghozta a kovetkezo
hatirozatot.
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A Kizgyilés a Magyar Lupus Egyesiilet tissteletbeli tagidvd jeldli Dr. Kdrpati Sarolta
Ipazpatondt. A tisgteletbeli tagsdg viszony akkor jin ltre, ha a tssteletbeli tagsdgra jeldlt
elfagadja a jelilést és az, Egyesiilet részére visszakitldi az; ervdl s301d dokumentumot.
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A Kozgyllés 16 igen szavazattal, ellenszavazat és tartozkodds nélkil — a magyar
autoimmun betegek gyogyitisiban végzett munkdjinak elismeréséért ¢s a Magyar
Lupus Egyesiilet szakmai timogatasaért — tiszteletbeli tagsagra jeloli Dr. Koviacs
Laszlé Docens Urat. A Kézgyllés a szavazis alapjan meghozta a kovetkezd
hatarozatot.

* ok ok
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A Kizgyiilés a Magyar Lupus Egyesiilet tis3teletbeli tagjidvd jeloti Dr. Kovacs Laszld Docens
Urat. A tisgteletbeli tagsdgi viszony akkor jon létre, ha a tisxteletbeli tagsdgra jelilt elfogadja a
jelolést és ag Egyesiilet résére visszakiildi a3 errdl s3000 doskeumentumot.
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A Kozgytilés 16 igen szavazattal, ellenszavazat és tartozkodas nélkill — a magyar
autoimmun betegek gyogyitisaban végzett munkdjinak elismeréscért €s a Magyar
Lupus Egyesiilet szakmai timogatisaért — tiszteletbeli tagsagra jelsli Dr. Ory Zsolt
Féorvos Urat. A Kozgytilés a szavazis alapjan meghozta a kévetkez6 hatirozatot.

R
i

7/2015. (IL.28.) sz. HATAROZAT

A Kizgyiilés a Magyar Lupus Egyesiilet tisteletbeli tagidvd jelili Dr. Ory Zsolt Féorvos Urat.
A tisteletheli tagsagi viszony akkor jon létre, ha a tisteletbeli tagsdgra, Jelilt elfogadja a jelilést
és az: Egyesiilet réssére vissgatkiilds az; erril s50ld dokumentumot.
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A Kozgyilés 16 igen szavazattal, ellenszavazat és tartozkodas nélkill — a magyar

autoimmun betegek gyogyitisaban végzett munkajanak elismeréséért és a Magyar
Lupus Egyesiilet szakmai timogatdsacrt — tiszteletbeli tagsagra jeloli Dr. Sonkodi

=



Sandor Professzor Urat. A Kozgyilés a szavazds alapjin meghozta a kovetkezd
hatarozatot.

e
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A Kozgyilés a Magyar Lupus Fgyesiilet tisgteletbeli tagiavd jelsli Dr. Sonkodi Sdndor
Professzor Urat. A tissteletbeli tagsdg viszony akkor jin litre, ha a tivgteletbeli tagsdgra jelilt
elfogadia a jelilést és ag Egyesiilet résgére visszakiildi ag errdl s3010 dokumentumot.
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A Kozgyllés 16 igen szavazattal, ellenszavazat és tartézkodas nélkill — a magyar
autoimmun betegek gyogyitisiban végzett munkdjanak elismeréséért és a Magyar
Lupus Hgyesiilet szakmai tdmogatisaért — tiszteletbeli tagsigra jeloh Dr.
Szekanecz Zoltan Professzor Urat. A Kozgytlés a szavazds alapjan meghozta a
kovetkezo hatarozatot.
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A Kizgyiilés a Magyar Lupus Egyesiilet tisgteletheli tagjdvd jeloli Dr. Szekanecy Zoltin
Professgor Urat. A tisgteletheli tagsdgi vissgny akkor jin lire, ha a tiszgeletbels tagsdgra Jelolt
elfogadja a jelilést év az Egyesiilet résére visszakiildl az eril s3010 dokumentumot,
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A Kozgyilés 16 igen szavazattal, ellenszavazat és tartozkodas nélkil — a magyar
autoimmun betegek gydgyitisiban végzett munkdjanak elismeréseéert és a Magyar
Lupus Egyesiilet szakmai timogatdsaért — tiszteletbeli tagsdgra jeloli Dr. Vértes
Laszlé Féorvos Urat. A Kozgyilés a szavazis alapjan meghozta a kovetkezo
hatirozatot.
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A Kizgyittés a Magyar Lupus Egyesiilet tidzteletbels tagjiv jelili Dr. Viértes Lisyld Fiorvos
Urat. A tisgteletbeli tagsdgi viszony akkor jin létre, ha a tisteletbeli tagsdgra jelitt elfogadja a
Jjelilést és ag; Egyesiilet réssére visszadkiildi az, ervil s3old doksmentaumol,
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A Kozgytlés 16 igen szavazattal, ellenszavazat és tartozkodds nélkil — a magyar
autoimmun betegek gydgyitasaban végzett munkédjinak elismeréséért és a Magyar
Lupus Egyesiilet szakmai timogatisi¢rt — tiszteletbeli tagsigra jeloli Dr. Zeher
Margit Professzorn6t. A Kozgytlés a szavazis alapjan meghozta a kovetkezd
hatirozatot.
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A Kizgyilées a Magyar Lupus Egyesiilet tissteletbeli tagigva jeloli Dr. Zeher Margit
Professzomit. A tiszteletheli tagsdgi viszony akkor jin lire, ha a tissteletheli tagsdgra jelilt
elfogadia a jeldlést és az; Egyesiilet réssére vissgakitldi as erndl ss0ld dokumentumot,

* % ¥

5. Az 6nkéntesség ]dtq;jesztése Egyesiiletiinkben.

Purgel Zoltan, a Kozgyilés levezet6 Elnoke:

wA Magyar Lupus Egyesiilet inkénteseket keres céljar elériséhes, ag autoimmun betegeket segitd
kizhassmi  s3olgdltatdsainak  még  magasabb  sgntre  emeléséhes. Oban 18 év  feletti
munkatdrsakat keresiink, akif mdsokért (v nemesak magdért és cvalddiaért, hanem) a magyar
antoimmun betogek RO055égéért cselekednt képesek, s akik hissnek az dnként mdsok javira
ellenssolgaltatds nélkiil vigzett munka fontossdgdaban. Az dnkéntes munkdeért cvil sservesetiink
nem tud ellenszolgdltatdst (figetést) mydjtani. Az Egyesiiletiinkhizy csatlakoso inkéntesekkel
sRersodést Ritink, s ag elvégzett munkdrdl igazoldst dllitunk ki, A kivetkesd feladatok
elvégzéséhes, keresiink munkatdrsakat. 1. Altalanos levelesés (3 f6). Elfoglaltsdg: hetente kb. 4
dra. Feladat: a Magyar Lupus Egyesiilet elektronikus levelesirendzerébe belépve vélasgoini a
beérkezd e-matlekre, elsdsorban a beteglarsaktol érkesd kérdésekere. A Magyar Lupus Egyesiilet
Jacebook oldalrira belipre vdlaszolni a bejivd kérdéseiere, kommentelere. A Magyar Lupus
Egyesiilet weboldalin vilasgolni a beérke3d kérdésekre, ,férdés” témapi hogzdsoldsokra. Az
erve a feladatra jelentke3d Gnkénteseink “hbgzdférést kapnak levelesdrendszerinkhiz. Privit
gmail-es e-mail cimre van siikség. 2. Tagnyilvantarids vesetése (2 fi). Elfoglaltsdg: hetente kb. 4
dra. Feladat: a Magyar Lupus Egyessilet elefetronikus tagnyilvintarto rendszerébe belépve keselnt
a nyilvdntartott adatokat, a tagdijfizetéseket, TAG KAPU hogzdféréiseker. Az elektronikus
tagnyilvantarto rendservel parbusamosan Fxccel dokumentumban vegetni a tagnyilvantartast.
Az ere a feladatra jelentke3d inkénteseinke hogdférést kapnak  levelesirendszeriinkbiz,
amelyhes: egy privit gmail-es e-mail cimre van sggikség. 3. Magyar-angol forditds (3 [3)
Elfoglaitsdg: hetente kb. 4 dra. Weboldalainkat sseretnénk minél tibb angol nyelvil tartalommal
elldtni, s ehbex fkeresiink olyan munkatirsakat, akik tapastalt angol  nyelvtuddssal
rendelkesnek. A munka elvégzéshes sajdl svdmitigép siikséges, a kapesolattartds  cvil
sxervesetiinkfel e-mailen torténtk. Angol nyelvii irdsok forditdsa is feladat lenne. 4. Nemsetki
levelezés, kapesolattarids (2 f6). Elfoglalisdg: hetente kb. 4 dra. Szeretnénk eurdpai nemsetkiss
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kapesolatainkat tovabb erdsiteni, s dj tengerentili kapesolatokat kialakitani mds lupus
syervesetekkel. Ehhes keresiink olyan munkatirsakat, akik ag angol nyelvid levelesér é
kapesolatépités meliett kilfoldi konferencidkon és értekesileteken iy révst vennének. Elsdsorban
olyan lupuss; betegséggel €l Onkéntesek jelenthkesisél vrjuk, akik nem csak dndlldan, hanem
team-ben is dolgosni tudnak. Az erve a feladatra jelentkesi dnkénteseink hozzdférést kapnak
levelezgrendseriinkhiz, amelyhes egy privit gmail-es e-mail cimre van sziiksé, 5. Adathdsis
oigtés (2 fa). Elfoglalisdg: hetente kb. 2 ora. Otthon, sajdt ssamitigépen, Excel programban
végehetd munkdra keresiink onkéntesefel, as internet segitiéodvel véveshetd adatbdsis gyijtési
Jeladatokra. Ezzel a feladattal civil servesetiink még tobb orvos- és tamogatd partnert szeretne
rmegeélozmi. S f{’.emfmmé ba ingyenes kiadvinyaink partner orvosainkon keresstiil mén tibh
autoimmun  beteghes  eljutndnak, s s3ereinénk  leends  tamogatokat is  felkutatni. 6.
Forrdsmenedzsment (2 f3). Elfoglaltsdg: hetente kb. 3 dra. Szeretnénk ag Egyesiiletiink dital
alapitott Dr. Kaposi Mdr Alapbil raszoruld autoimmun  betegek  gydgyszerkdltségeihes;
hozzdjaruini. Abbog, hogy ag Alap el tudjon induini, magyarorssigi és kiilflds tamogatikera
van sggikségink. Oban munkatdriat keresiink, aki levélben megkeres lehetséges tamogatd
magansemélyeket és villalkozdsokat, esetleges ssemélyes taldlkozdkon résgt tud venni. (A
Selmerilli  Riltségeket megtériti  Egyesiiletiink.) Vanuk tapasgtalt és lelkes  dnkénteseke
Jelenthesését erve a feladatral 7. Pdlyizati iigyintézi (2 f6). Elfoglaltsdg: betente kb. 2 dra. A
Nemzeti Egyiittmitkidési Alap (NEA) pdbyizatain é5 egyéb hagai- és LEurdpai Unids
pabydzatokon vali részvétel, palyazatok irdsa, sersddéskitési folyamat ¢y a pénsuigyi- €
szakmal beszdmolik  elkészitése. Tovdbbi feladat pdlydsati lehetiséoeke felfeutatisa. Olyan
onkéntes munkatdrsat keresiink, aki jartas exen a téven, s ondlloan tudja végesni feladatat. 8.
wEgy sgdzalée” menedser (2 f6). Elfoglaltsdg: betente kb. 4 dra. A Magyar Lupus Egyesiilet
eqy sydzalékos kampdnydnak koordindldsa, ingyemes hirdetési feliileteke és egyéb megjelenési
lehetdségeke  felkutatasa. Cél, hogy nivekedjen as Egyesiiletiink  s3dmdra felajanlott  egy
szdzalékok szdma gy, hogy nem tudunk fizetett csatorndkon megielenni. 9. Teriileti képviseld
(10 f3). elfoglaltsdg: hetente kb. 2 bra. Olyag teriileti képviseld munkaldrsakat keresiink, akik
lupusg, betegséggel élnek, s Egyesiiletiink tagai. Feladatuk a hosgdiuk forduld lupuss, betegek
segitése (orvos ajdanids, Egyesiileti informdciok, sajat fapm:{fafamé, sth.). Bevétel orientdilt
tevééergyfe:g a éejbwwfé',ébﬁg Jforduld beﬁegeé Jéﬁm'ba’ﬁ nem rAe:gﬁ ozhets! 5"’8??#)’281?2,& ,t.’;a
sajat Jgamz‘qggb ssiiksiges, a .éapwot}ztmﬂm civil rwerw'refmfkéd é- man’en torténik. Temferr
képuiseld munkatarsunknak lupus.bu vigRidési e maz! cimet bizdositunk, s et é sajit
mobiltelefonjat  myilvanossigra hoguk  weboldalunkon és nyomtatot! kiadvanyainkon. 10.
Képuiseld (1 f5). Elfoglaltsdg: havonta egyszer kb. 6 dra. Olyan munkatdrsal keresiink erre a
feladatra, akik résgt venmének agokon a rendesvényeken, amelyekre a Magyar Lupus
Egyesiiletet meghividk. Ilyen rendesvény példaul mds cvil sgervesetek belegfirumai, dllami
intézminyek tdjékostatd programyjai, konferencidk, az Egyesilet képuviselete egyéb rendesvényesen.
11. Vided felvétel késsités (1 f3). Elfoglalisdg: évente kb. 50 dra. A betegforumainkon vald
orvosi eldaddsoke rigitése videdkamerdval, majd a videdanyag vdgdsa, feliratodsa, pregentdcid
elhelyesése a felvételen, a késg: vided kovertdldsa webre aptimalizdiva. Evente 3 alkalommal van
rendespényiink, Gnkéntesiinknek eseken a m%‘)méarz kellene eljinni, rigitent sajdt kamerdjdval a
programokat, majd otthondban a vided utsmunkdilatokat elvigesni. 12. Weboldal menedzser (2
15). Elfoglaltsdg: hetente kb. 4 dra. Az Egyesiilet CMS weboldalainak karbantartdsa, dj hirek



elhelyesése, dj webes solgdltatdsok megtervesése és kivitelezése. Az Epyesiilet YouTube
csatorndjdnalk. és Facebook oldalinak feliigyelete, iif tartalmatk publikdlisa. 13. ,Minden mis”.
Elsdsorban tagiaink javaslatait vinuk obyan if szolgiltatisok megvaldsitasahoz, amely nég nem
elérhetd magyar autoimmun betegek sximdra. Ha gy litja, hogy meg tud egy onalle — ag
autoimmun betegeket segitd — projektet valdsitani Egyesiiletiink keretein beliil, irja meg itletdt, s
Jelentkezzen elérhetiségeinken!”

A jelenlévOk a napirendi pont részletes ismertetése utin ugy dontenek, hogy az
egyes onkéntes feladatokat a Kozgytilés utan, rovid sziinetet tartva beszélik meg,

Purgel Zoltan Elndk megkdszoni a Kozgyiilés résztvevdinek munkdjat, és
Kozgytlést berekeszti. Megkéri a jelenléviket, hogy a helyszinen, projektoron
kivetitett jegyz6konyvet alaposan nézzék at, a benne 1évé adatokat ellendrizzék.
A jegyzOkonyv késziilt a Kézgyilés helyszinén 5 példinyban.
A jegyz6konyv mellékletei:

1. Kézhasznisagl melléklet 201 4.__1

2. A Magyar Lupus Egyesiilet egységes szerkezetbe foglalt 1j alapszabilya.

4. Jelenléd iv.
5. A Kozgyilés meghiviia,

Budapest, 2015. februar 28.

Mot vy

Purgel Zoltan ot Jan%vszki fignesl
a Kozgy(lés levezet6 Elnoke jegyzOkonyvvezetd
6635 Szegvir, Korogy u. 69. ' 1033 Budapest, Harrer P. u. 12. 6/32.

- ) /
Unih Yool Kawm LA fH__
Opity Karolyné | Zarand Attilané
Jegyzokonyv hitelesits JegyzSkonyv hitelesitd
1046 Budapest, Szent L. tér 13. I1/3. 1114 Budapest, Bocskai ut 25. T. 1,




1. szamu melléklet

Kozhasznusagt melléklet 2014,
(Kovetkez6 oldal.)
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszerusitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete

PK-142

Torvényszeék:

01 Févarosi Torvényszék |
Bekiildd adatai

Targyév:

Elétag Csaladi név Elsd utonév Tovabbi uténevek
Viselt név: | | [Készoné Bihari | [Etelka | | |
Sziiletési név: [Bihari | [Etelka | | ]
Anyja neve: |Gila | |Etelka | | |
Sziiletési orszag neve: |Magyarur5:ag |
Sziiletési telepiilés neve: | e |

Sziiletési ideje:

[1[o]5]s]{1]o]{2]2]

Szervezet neve:

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

Szervezet székhelye:

Telepiilés: |Szegvé.r

Iranyitdszam: EIE

Kozterilet neve:‘ i
Kéragy

Bejegyzd hatarozat szama:

Hazszam:

[7] 1[P[K].[e]o[a[s[a] J/[2]o]°]6]/[1]2]
lo]a]—o]x|—[7[1]o]6] T T ]
EREBFEERE - -6

Nyilvantartasi szam:

Szervezet addszama:

Kozterllet jellege:

TR

Képviseld alairasa:

&
o P ,
o e ;
I/h &:.' :l;‘h 4 .-.
Xz
Keltezés: ‘ =S -
| E== i* = A
a,,,:‘a-f% (g ¥y
Szegvar |2HDI1!|5 —[012|—|2I6‘ 2%, PP
%JU&‘.Q?H- —— 1#}\-\.;}:_:
7 i &y
6",90 " Adggzam ‘-“"_‘5\.\{:!
Kitolté verzid:2.64.0 Nyomtatvany verzié:5.1 Nyomtatval 201,02 271141.03




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete

PK-142

Szervezet neve:

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

Az egyszeriisitett éves beszamolo mérlege Aol e it
Elgz év El5z6 év Targyév
helyesbitése
ESZKOZOK (AKTIVAK)
A, Befektetett eszkiztk 1148 741
1. Immaterialis javak
Il. Targyi eszkbzok 1148 741
1ll. Befektetett pénziigyi eszkézik
B. Forgoeszkozok 244 133
|, Készletek
Il. Kovetelések
lIl. Ertékpapirok
IV. Pénzeszkdzik 244 133
1) Aktiv iddbeli elhatarolasok
ESZKOZOK OSSZESEN 1392 874
FORRASOK (PASSZIVAK)
D. Sajat toke 435 751
1. Indulo tdke/jegyzett tdke
1. Tékevaltozas/eredmeny -197 435
. Lekatdtt tartalék
IV. Ertékelési tartalék
V. Targyevi eredmény alaptevékenységhbdl 632 216
V1. Targyevi erdemény vallalkozasi tevékenységhdl
E. Céltartalékok
Kotelezetiségek 813 5
I. Hatrasorolt kotelezettségek
Il. Hosszu lejarati kitelezettsegek
111, Rovid lejarata kotelezettsegek 813 5
G. Passziv idbeli elhatarolasok 144 118
FORRASOK OSSZESEN 1392 874

Kitolté verzio:2.64.0 Nyomtatvany verzio:5.1

Nyomtatva: 2015.02.27 11.41.03




A kettos konyvvitelt vezetd egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kézhasznusagi melléklete

PK-142

Szervezet neve:

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

Az egyszerl(isitett éves beszamolé eredmény-kimutatasa

(Adatok ezer forintban. )

Alaptevékenyseég Vallalkozasi tevekenység Osszesen
elizé év eltzd v targyév | eldzd év eldzd év targyeév | elfzd év eldzd év | targyéy
helyesbitése helyeshitése helyeshitése

1. Ertékesités nettd arbevétele

2. Aktivalt sajat teljesitmenyek

értéke

3. Egyéb bevételek 4023 9 861 4023 9 861
- tagdij, alapitotol kapott

=fizetes 373 319 373 319

- tamogatasok 3 486 8 187 3486 8 187
EHOTEnYOK 147 1351 147 1351
4. Pénzigyi miveletek bevétele 4 o 1] 0
5. Rendkivili bevételek
ebbdl:

- alapitotol kapott befizetés

- tamogatasok
A. Osszes bevétel (1+2+3+4+5) 4024 9 861 4024 9 B61
ebbdl: kdzhaszna tevékenység

bevételei 4 024 9 861 4024 9 861
6. Anyagjellegl raforditasok 154 281 154 281
7. Szemelyi jellegll raforditasok 82 328 82 328
ebbdl: vezetd tisziségviseldk
juttatasai 0 0 0 0
8. Entékcsokkeneési leiras 283 407 283 407
9. Egyeb raforditasok 2 768 8 339 2 768 8 339
10. Penzigyi miveletek
raforditasal 105 190 105 190

Kitolté verzio:2.64.0 Nyomtatvany verzia:5.1

Nyomtatva: 2015.02.27 11.41.03
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
e egyszeriisitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete

PK-142

Szervezet neve:

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

l

Az egyszer(isiteit éves beszamolo eredmény-kimutatasa 2.

{Adatok ezer forintban.)

Alaptevékenység

Vallalkozasi tevekenyseg

Osszesen

elfzd év

eldzd ev
helveshitése

targyéyv | eldzd év elfzd év
helyesbitése

fargyév

eldzd év

eldzd ev
helyesbitése

targyev

11. Rendkiviili raforditasok

B. Osszes raforditas
(6+7+8+9+10+11)

3 392

9 545

3392

9 545

ebbdl: kbzhasznl tevékenység
raforditasai

3 392

9 545

3 392

9 545

C. Addzas eldtti eredmény (A-B)

632

316

632

316

12, Addfizetési kotelezettség

D. Adézott eredmény (C-12)

632

316

632

316

13. Jovahagyott osztalék

E. Targyevi eredmeény (D-13)

632

316

632

316

Tajékoztatd adatok

A, Kozponti koltségvetési
tamogatas

2 570

7 510

2570

7 510

B. Helyi dnkormanyzati
kdltsegvetési tamogatas

C. Az Eurdpai Unid strukturalis
alapjaibol, illetve a Kohézids
Alapbol nydjtott tAmogatas

D. Normativ tamogatas

E. A személyi jovedelamada
meghatarozott részének adozo
rendelkezése szerinti
felhasznalasarol szold 1996. evi
CxXVI.torveny alapjan kiutalt
osszeg

816

677

816

677

F. Kozszolgaltatasi bevétel

Az adatok kbnywvizsgalattal ala vannak tamasztva.

Kényvvizsgaloi zaradek

i:] Igen

m Nem

Kitdlto verzio:2.64.0 Nyomtatvany verzio:5.1

Nyomtatva: 2015.02.27 11.41.03



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoloja és kozhaszniasagi melléklete | PK-142

1. Szervezet azonosito adatai

1.1 Név

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

1.2 Székhely

Iranyitészam: Fﬁgﬁﬁ Telepulés: ‘Szegvér [
Kozterllet neve: |'m“.!lgy | Kozterllet jellege:
Hézszam: Lépeshaz: [ | Emelet [ | Ajté: |:l
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: [7] |. [P] - [6[o]a[s[a] J/[x[s[e]e .‘E@

1.4 Nyilvantartasi szam: lﬂlii—lﬂili—l?lllﬂlﬁl | ] I

1.4 Szervezet ad6szama: @@@ s E _E@

1.6 Képviseld neve:

|Purgei Zoltan

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kdzhasznu tevékenységek bemutatasa

= Lepke kiadvanyunk megjelenése (2014/1.) - 2014. marcius 5.

* 9, DVD kiadvanyunk megjelenése - 2014. marcius 5.

» Tavaszi Betegforum Budapesten, az OEP székhazanak eldadotermében - 2014, marcius 29.

» Lupusz Vilagnapi rendezvény Szegeden a Somogyi Kényvtarban - 2014. méjus 10.

» Betegtajékoziatd oriasplakaiunk megjelenése

» Lepke kiadvdanyunk megjelenése (2014/2.) - 2014. szeptember 5.

s Oszi Betegforum Budapesten, az OEP szekhazanak elGadotermeben - 2014, november 8.

= Pillang6 magazin 2014/1. lapszamanak megjelenése - 2014. december 15.

= Folyamatosan miikodd szolgdltatdsaink: telefonos lelkisegély szolgéalat, Az orvos vélaszol szolgdlatis,
weblap Tarsalgo, sib...

3. Kozhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kozhasznu tevékenység megnevezese: IEgészség_megﬁrzés, gyogyito- és rehabilitacios tev.

3.2 Kozhaszni tevekenységhez kapcsolodo kozfeladat, jogszabalyhely: (1997 avi CLVILtv. 26.5. C/1

Egészségmegbrzés, gyogyitd-, egészségiigyi rehabiliticids tevékenység

[ O SN S g —

3.3 Kdzhaszni tevékenység célcsoportja: Iegészségk&msodott autoimmun betegek

3.4 Kozhasznu tevékenységhdl részesulok létszama: [15000
3.5 Kozhaszni tevékenység fobb eredmeényei:

élvonalban jar. A sok-sok megvalositott program, amelyeket az eldz&ekben és mas iémakoroknel is
felsorolunk, j61 tikrozik ezeket az eredményeket

Kitolté verzit:2.64.0 Nyomtatvany verzio:5.1 Nyomtatva: 2015.02.27 11.41.03



A kettos konyvvitelt vezetd egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoloja és kizhasznusagi melléeklete | PK-142

1. Szervezet azonosito adatai

1.1 Név
[Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet == ‘

1.2 Székhely

Iranyitoszam: Telepiilés: lSzegv . |
Kozteriilet neve: IK Sr6gy | Kozteriilet jellege:
Hézszélm: Lépcsthaz: :[ Einalats I:[ Ajto: :
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: . .Eﬂﬂm;mﬁ] r

L4 Nyilvantartasi szam:  [g]1]—fo[a]—[7]1[o]6] [ [ |

1.4 Szervezet addszama: MEE”E'E”E"E”E' — - |EHE|

1.6 Képviseld neve: ‘Purge! Zoltén

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kbzhasznu tevékenységek bemutatasa

= Dr. Kaposi Mor Alap keretében a raszoruld autoimmun betegségben szenveddk gydgyszerkdlhiségeihez
Iszerettiink volna hozzajarulni. A Dr. Kaposi Mor Alapb6l azokat a betegeket kivanjuk tdmogarmni, akik anyagi
korulményeik miatt mar az autoimmun betegségével osszefuggd, rendszeresen szedett gydgyszereit sem
tudjak finanszirozni. A Dr. Kaposi Mér Alap a Magyar Lupus Egyestilet 2012. marcius 31-i kdzgyilésén lett
megalapitva.

TERJEDELMI OKOK MIATT A TELJES SZAKMAI GSSZEFOGLALONK A

wwaw. lupusz. hulinylosszefoglalo2013.pdf CIMEN TEKINTHETS MEG.

3. Koézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kdzhasznud tevekenység megnevezeése: |Szociélis tevékenység, csaladsegités, idéskoriak g

3.2 Kozhasznu tevekenyseghez kapcsoloda kizfeladat, jogszabalyhely: 1997, avi cLVI. tv. CI2. pont

Szocidlis tevékenység, csalddsegités, idéskoriak gondozasa

3.3 Kozhasznu tevékenység célcsoportja: Egészségkarusodon autoimmun betegek
3.4 Kozhasznu tevékenysegbdl részesilok letszama: ’_iEUBD ]
3.5 Kdzhaszni tevékenység fébb eredményei:

A Magyar Lupus Egyesilet a magyaroszagi betegszervezetek kozon tevékenységét tekintve az
élvonalban jar. A sok-sok megvalésitott program jol tukrozi ezeket az eredmeényeket.

—_ e
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete | PK-142

1. Szervezet azonosito adatai

1.1 Név
Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet

1.2 Székhely
Iranyitészam: @E@@ Teleplilés: |$zegvar |

Kozterllet neve: ‘Kér{igy | Kozteriilet jellege:
1.3 Bejegyz6 hatdrozat szama: F_D'EE'lﬁlniq'lshl ];lllglgl(i“
1.4 Nyilvantartasi szam: [o]a]{o]a]-[ZTa]ole] T T |

1.4 Szervezet adészama: 8]1] @E —E. —EE

1.6 Képvisel6 neve: ‘Purgel Zoltan

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kozhasznu tevékenységek bemutatasa

014-ben keud alkalommal szervezuink betegiorumot Budapesien az OEP székhdaz elGadotermében.
etegférumaink mindenki szamara ingyenesek. Tavaszi betegforumunk 2014. marcius 29-én voit. Elsé
I6adénk Dr. Géher Pal Professzor Ur volt, a Budai Irgalmasrendi Kérhaz orvosa. Professzor Ur a
neoterapia lziileti Betegségekben cimmel 1arton eldaddst. Masodik eldadonk Dr. Nagy Gyorgy Docens Or
volt, s egy szamunkra fontos 1émardl tartott eldadast, az SLE betegek szamara is elérhetd vagy hamarosan
leiérhetd celzott terapias — vagy mas néven — bioldgiai terdpias lehetdoségekrol.

3. Kbzhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kozhasznd tevekenyseg megnevezese: (s, ocialis, sletvezetési és mentalhigiénés tanacsad |

3.2 Kézhaszni tevékenységhez kapcsolddd kozfeladat, jogszabalyhely: [1993_ évi Il tv. 64.8 (4) bek. a. pont |

Szocialis, életvezetési és mentalhigiénés tanacsadas i
3.3 Kézhasznu tevékenység célcsoportja: Egészségkarosodott autoimmun betegek I
3.4 Kézhasznl tevékenységhbdl részesildk létszama: 12000

3.5 Kézhasznu tevékenység fobb eredményei:

Magyar Lupus Egyesiilet a magyaroszagi betegszervezetek kzon tevékenységét tekintve az
Elvonalban jar. A sok-sok megvalositolt program jol tikrozi ezeket az eredmeényeket.

KitbIt6 verzio:2.64.0 Nyomtatvany verzig:5.1 Nyomtatva: 2015.02.27 11.41.03



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete | PK-142

1. Szervezet azonosito adatai

1.1 Név
‘Sch'oppér Gabriella Magyar Lupus Egyesilet - -

1.2 Székhely

Iranyitészam: @E@@ Telepiilés: ‘Szegvﬁr J

Kozterllet neve: |Kl:')rc’:|gy ‘ Kozterilet jellege:

1.2 Bejegyzd hatarozat szama: EE,.|5|0|4[514| |;|1I9I9[3]I

1.4 Nyilvantartasi szam: Iﬂlli—|“[1=_i?|11“|5| I | |

La Szerveret adsszama: [ i[s[7Jels[o] [z -[ol8

1.6 Képvisel6 neve:  |pyrgel Zoltan

. Targyevben veégzett alapcel szerinti és kézhaszni tevékenységek bemutatasa

(Oszi betegférumunk 2014. november 8-an volt. Elsé elfadénk Dr. Domjan Gyula Professzor Ur volt a
Semmelweis Egyetem, Altaldnos Orvestudomanyi Kar, . Belgyégydszati Klinikérél. Professzor Ur Az
antifoszfolipid szindroma cimmel tartont értékes eifadast résziunkre. Masodik eldadonk Dr. Gadé Klara
foiskolai tanarnd volt a budapest Szent Rokus Kérhdzbdl. Tanarnd Az antifosziolipid szindréma és a
terhesség cimmel tartont kivald elfaddst. Harmadik eldadénk Dr. Ori Zsolt asztalyvezetd fdorvos Ur volt
Esztergomhbol, a Vaszary Kolos Karhazbél. Féorvos Ur Az autoimmun betegség kezelése soran fellépd
szemeszeti betegseégek cimmel tartott egy nagyon hasznos elSadast.

3. Kozhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3 Kazhaszni evekenysag megnevezése: |Anyagi nehézségekkel kiizdok penzbeli,természetbeni |

3.2 Kazhaszn teveékenységhez kapesolodo kozfeladat, jogszabalyhely: (1993, avi ll.tv. 64. §. (4)bek. c.pont |

Anyagi nehézségekkel kizdék szaAmara a pénzbeli, természetbeni ellaitasokhoz, tovabba szocidlis szolga |
3.3 Kozhasznu tevékenység célcsoportja:

Egészségkarosodott autoimmun betegek |
3.4 Kidzhasznu tevékenységhdl részesildk létszama: |12000

3.5 Kozhasznu tevékenység fébb eredmeényei:

A Magyar Lupus Egyesiilet a magyaroszagi betegsz ervezetek kbzon tevékenységér tekintve az
élvonalban jar. A sok-sok megvalésiton program jol tikrozi ezeket az eredményeket.

Kitoltd verzio:2.64.0 Nyomtatvany verzio:5.1 Nyomtatva: 2015.02.27 11.41.04



A kettos konyvvitelt vezetd egyéb szervezet
o egyszerisitett beszamoloja és kézhaszniisagi melléklete | PK-142

T
1 fal

1. Szervezet azonosité adatai
1.1 Név
Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet - —‘

1.2 Székhely

Iranyitoszam: [ggsfs] ~ Telepulés: [szegvar I
Kozterulet neve: [ oo | Koztertlet jellege:
Hizszamifgg™ | Lépesthéz: :[ emelet: [ | Ajt6: I:I
1.2 Bejegyzé hatarozat szama: _.|5[D|4|5|41 |.‘[1|g|9[3:1

L4 Nyilvantartasi szam: o1 —{o[2]—[7[tJo[e] [ | |

1.4 Szervezet adészama: EEEIE _E _@@

1.6 Képviseld neve: |Purgel Zoltan

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kozhaszni tevékenységek bemutatasa

014. majus 10-én rendeztilk meg Szegeden a Lupusz Vilagnapi rendezvényiinket. 2004 éta minden év
djus 10-e a lupusz vilagnapja. A nemzetkozi osszefogds célja, hogy tdjékoztassuk az orvosokal, betegeket

i5 a nyilvanossagot a lupuszrol, hogy novekedjen a lupusz kutatds finanszirozasa vilagszerte, hogy Ggy

széljenek a lupuszrél, mint egy jelemds kozegészségiigyl problémadrdl. A lupusszal €16 emberek 6!

udjak, hogy melyek azok a dolgok, amelyekkel szembe kell nézni nap mint nap. Lupusz Vilagnapi
rogramunknak a Somogyi Kényvtir adott helyet. A varosnézést kovetden az orvosi eldadasok kezdddiek.
158 eldadbnk Dr. Kovacs Laszlo intézetvezetd egyetemi docens Ur volt a Szegedi Tudomanyegyetem,
zent-Gyérgyi Albert Klinikai Kézpont Reumatol6giai Klinikérdl. Docens Urtdl egy Atfogo eldadast
allhamunk, a Lupusz — az ezerarcl betegség cimmel. Docens Ur az elfaddast kovetden valaszolt feltett

kérdéseinkre. Masodik eldadénk Prof. Dr. Sonkodi Sandor emeritus egyetemi tandr, a Magyar Tudomanyos
kadémia doktora volt, a Szegedi

3. Kédzhasznu tevekenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kozhaszn( tevekenység megnevezese: lKézﬁsségfeilesztﬁ. valamint egyéni és csoportos te |

3.2 Kzhaszni tevékenységhez kapcsolado kbzfeladat, jogszabalyhely: |1993. évi Ill. tv. 64.5 (4) bek. d. pont |

Kozisségfejleszts, valamint egyéni és csoportos terdpias programok szervezése |

3.3 Kdzhasznl tevékenység célcsoportja: Eészségkérosodun autoimmun betegek |

3.4 Kozhaszn( tevékenységhdl részesildk létszama: |120IJO I
3.5 Kozhaszni tevékenyseg fobb eredmeényei:

A Magyar Lupus Egyesiilet a magyaroszagi betegszervezetek kbzott tevékenységét tekintve az
elvonalban jar. A sok-sok megvalésitott program jol tikrozi ezeket az eredményeket.

Kitoltd verzio:2.64.0 Nyomtatvany verzid:5.1 Nyomtatva: 2015.02,27 11.41.04




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszerisitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete | PK-142

1. Szervezet azonosito adatai

1.1 Név
Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

1.2 Székhely

Iranyitdszam: @E@E Teleplilés: ISzegv ar ]
Kozteriilet "Eve"ixarégy | Kozteriilet jellege:
Hé.zszém: Lépcsbhaz: : Erfielat: :[ Ajto: I:I
1.3 Bejegyzs hatdrozat szama: ., [6[o[a[s][4] J/[1]e]e]e] "E@

1.4 Nyilvantartasi szam: |DE1|—|D]1|—|?!1|‘1‘|3| | 1 |

1.4 Szervezet adoszama:  [1]s[1[s[7]e[6]o] [z -[o[¢

1.6 Képviselé neve: Ipu,gel Zoltén

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kbzhaszni tevékenységek bemutatasa

yestleti hirek és programok mellet részletesen beszamoltunk egészségkirosodott emberek részére
alis informécidkrol, jogszabélyvéltozasokrél, elérhetd tamogatasokrol, sth. Az ingyenes kiadvanyt
postaziuk tagjaink és partnereink részére, valamint nagyebb esomagokban Magyarorszag korhazaiba,
autoimmun centrumaiba. (A kiadvany a partner orvosaink segitségével jutott el azon betegtarsainkhoz, akik
nincsenek kapcsolatban veliink.) A kiadvany weboldalainkrél faww.lupusz.hu, www.autoimmun.hu,
maanw.sle.hu) dijmentesen letdlthetd és megtekinthetd.

|Le-pke Gjsagunk 2014-ben keud alkalommal jelent meg: méarcius 5-én és okidber 5-én. Lapunkba az

3. Kézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenkeént)

3.1 Kozhasznu tevékenység megnevezése: |Hatrényos helyetii csoportok tarsadalmi esélyegyenl

3.2 Kazhasznu tevékenységhez kapcsolodo kozfeladat, jogszabalyhely: (1967 évi cLVI. tv. C/11 pont

Hatranyos helyzetii csoportok tarsadalmi esélyegyenléségének elésegitése

3.3 Kézhaszni tevékenység célcsoportja: Egészségkarosodutt. autoimmun beteg
3.4 Kézhasznu tevekenységbdl részesildk |étszama: |12DDO
3.5 Kbzhasznu tevékenység fobb eredményei:

A Magyar Lupus Egyesiilet a magyaroszagi betegszervezetek kbzott tevékenységét tekintve az
elvonalban jar. A sok-sok megvalésitott program jol tukrozi ezeket az eredményekel.

e
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A kettds konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete | PK-142

1. Szervezet azonosito adatai

1.1 Név

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

1.2 Székhely

Iranyitoszam: @EE@ Telepilés: |Szeg.‘,ér |
Kozterulet neve: oo l Kozterllet jellege:
HEsdim g | beapostis [ ] emek: I:J Ajt6: ‘:[
1.3 Bejegyzé hatarozat szama: (7] . [P[-[e[o[4]s[4] J/[x]e[e[s]/[x

1.4 Nyilvantartasi szam: lﬂﬂ_ 0 | 1 _'EU_I.F‘. LGI_UJ
1.4 Szervezet adoszama: .311@@@ -@ —@@

1.6 Képviseld neve: |Purgel Zoltan

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kozhasznu tevékenységek bemutatisa

illang6 magazinunk 2014/1. lapszama 2014. december 15-én jelent meg exkluziv kivitelben, 36 oldal
erjedelemben. Az ingyenes magazint dijmentesen kézbesiteniik tagjainknak és pariner orvosainknak, de
bérki szamara hozzaférhetd dijmentesen weblapunkon. A magazin kereskedelmi forgalomba nem keriil.
Pillangd cimi magazinunk Magyarorszagon hidnypou6, hiszen nincs egy olyan lap sem, amely kbzvetlen
toimmun betegek szamadra jelenik meg. Egyesiiletink kiemelt célja, hogy a magyar autoimmun betegek
obb tizezres taborat tdjékoztassa. A magazinban kiting, elismert orvosok irnak autoimmun betegségekral,
ok gyogyitdsi lehetdségérdl, kutatdsi eredményekrdl, (j gyogyszerekrdl. A lapban mi is beszamolunk
yesiilettink hireirdl, valamint leheifséget biztosiunk bemutatkozésra kisebb civil szervezetek részére.

3. Kozhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kézhasznu tevekenyseg megnevezeése: Egészségmeqgdrzés, gybayité- és rehabilitacios tev.

3.2 Kézhaszn( tevékenységhez kapcsoladé kézfeladat, jogszabalyhely:

1997.évi CLVI. tv. 26. §&. C/1 pont

Egészségmegdrzés, gyogyito és egészségiigyi rehabilitacé elosegitése
3.3 Kozhasznu tevékenyseg célcsoportja: LEgészségkérosudott
L

autoimmun betegek
3.4 Kdzhaszni tevékenysegbdl részesilék létszama: |12000 |
3.5 Kozhasznu tevékenység fébb eredményei:

A Magyar Lupus Egyesiilet a magyaroszagi betegszervezelek kzon tevékenységét tekintve az
élvonalban jar. A sok-sok megvaldsitott program j6l tikrozi ezeket az eredményeket.

Kitoltd verzid:2.64.0 Nyomtatvany verzio:5.1 Nyomtatva: 2015.02.27 11.41.04



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoloéja és kizhasznisagi melléklete | PK-142

_%
T o o
I}

1. Szervezet azonositd adatai

1.1 Név
Schopper Gahri;él_i_;_a'ﬁagyar Lu_pus Egyesilet - i ‘

1.2 Székhely

Iranyitoszam: EEEE Teleplilés: | Bregir |

Kozteriilet neve:

Kozterllet jellege:

‘Kﬁrc’rgy | utca

Hézszém: Lépcséhaz: I:[ Ermelet :[ Ajto: I:l
1.3 Bejegyzé hatarozat szama: ED_.lﬁlglq,lgl.q,l |,l[1|g.|g]3i-'

1.4 Nyilvantartasi szam: ]0[1 _[Dlii_lﬂllulﬁl I | |

1.4 Szervezet addszama: }E E@@ 2 —@@

1.6 Képviselé neve: [Purgel Zoltan

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kbzhaszni tevékenységek bemutatasa

ontos szamunkra, hogy orvosi eldadédsainkat, beszamol6inkat azon tagjaink is meg tudjak nézni, akik a
Avolsag vagy egeszségiigyi okok miatt nem wdnak eljénni talalkozéinkra. 2008 61a régzitjik a
dlkozoinkon elhangzé elGadasokat, majd a stidié utémunkalatok utdn publikiljuk weblapunkon és DVD
iadvanyt készitiink. gy aki nem rendelkezik internet eléréssel, az otthonaban is megnézheti DVD-lejatsz6
egitségével eldadasainkal. De érdekes lehet azoknak is Qjra megnézni, akik mar személyesen lanak az
I6adasi. A DVD kereskedelmi forgalomba nem keriil, azt kizar6lag tagjaink kaptik meg. A 9. DVD-n a 2013.
évi betegforumainkon elhangzott orvosi és egyéh elfadisok videdi tekinthetdk meg, ez 2014. méarcius 5-én
jelent meg.

3. Kozhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kbzhasznd tevekenység megnevezése: [Egészségmeg&rzés, gyogyito- és rehabilitaciés tev.

3.2 Kbzhasznl tevékenységhez kapcsoloda kozfeladat, jogszabéalyhely: 1997, évi CLVI. tv. 26. §. C/1

Egészségmegdbrzés, gyogyité- és egészségligyi rehabiliticios tevékenység

3.3 Kbzhaszni tevékenység célcsoportja: iEgészségkarosudon, autoimmun betegk

3.4 Kbzhasznu tevékenységhdl részesuldk |étszama. |12::-n-:] 1
3.5 Kozhasznu tevékenység fibb eredményei:

Magyar Lupus Egyestilet a magyaroszagi betegszervezetek kozon tevékenységet tekintve az
elvonalban jar. A sok-sok megvalositott program j6l tikrozi ezeket az eredményeket.

Kitdlto verzio:2.64.0 Nyomtatvany verzio:5.1 Nyomtatva: 2015.02.27 11.41.04




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoloja és kozhasznuasagi melléklete | PK-142

1, Szervezet azonosito adatai

1.1 Név

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet - \

1.2 Székhely

wanyitoszam: [g[g[afs]  Teleptlés: = I
Koztertlet neve: g oo | Kizteriilet jellege:
Hazszami[og— | Lépesohaz |:[ emeiet [ | A [ ]
1.3 Bejegyzd hatdrozat szama: ,EE.|310[4|5|4| ‘,:[1[9|g|3|.'

1.4 Nyilvantartasi szam: 10[1§—EO|1|—[7|1|1}|6| [T

1.4 Szervezet adészama: BE 860 —E -—@@

1.6 Képviselé neve:

|Purgel Zoltan

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kézhasznu tevékenységek bemutatasa

Magyarorszag autoimmun centrumaiba, immunolégiai szakrendelSibe elhelyeziiik 100 cm x 70 cm-es
Griasplakayjainkal a betegek 1ajékoziatdsa céljabdl. A plakaton a lupusz betegseég tiineteit, jellemz&it
ismerteljiik latvanyos grafikai megolddssal. A debreceni lll. sz. Belgybgyvaszali Klinikdn, a debreceni
immunoclbgiai Szakrendelésen és Budapesien az ORFl-ban az Immunolégiai Szakrendelésen mar ki van
helyezve az egy méier magas, bekeretezetl poszier. Tovabbra is folytatjuk a szerzodéskotési folyamatot
lazokkal az intézményekkel is, ahol szeretnénk, ha ki lennének téve a betegtdjekoziato poszterek.

3, Kozhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

&1 Kighpse Ievekaryseg meghaveseas: ‘Egészségmegﬁrzés, gyogyito- és rehabhilitacios tev.

3.2 Kozhasznl tevékenységhez kapcsolado kizfeladat, jogszabalyhely:

1997, évi CLVI, tv, 26. § C/1

Egészségmegdrzés, gydgyitd és rehabilitacids tevékenyséqg eldsegitése, tijékoztatas

3.3 Kozhasznu tevekenység célcsoportja: |[Egészségkarosodott, autoimmun betegek
3.4 Kbzhasznl tevékenységbdl részesiiick |&tszama: [12000
3.5 Kozhasznu tevekenység fGbb eredmeényei:

A Magyar Lupus Egyesiilel a magyaroszagi betegszervezetek kozou tevékenységét tekintve az
iélvonalban jar. A sok-sok megvalositotnt program jol tikrozi ezeket az eredményeket.

Kitdltd verzio:2.64.0 Nyomtatvany verzio:5.1 Nyomtatva: 2015.02.27 11.41.04




A kettds konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszerusitett beszamoloja és kozhasznuasagi melléklete | PK-142

1. Szervezet azonosito adatai

1.1 Név
Féhﬁ)p&r Gabriella Magyar Lupus Egyestilet

1.2 Székhely

Iranyitdszam: @E@E Teleplilés: |Szeg\r{|.r [
Kozterllet neve: | Korogy T Kdzterilet jellege:
Hazszam: Lépcsdhaz: |:[ it |:l Ajto: l:[
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: [7] . [P[k]-[e[o[[s[4] J/[x]e[o]e] '[[2

1.4 Nyilvantartasi szam: m;l _ﬁm_ Fﬁﬁm
1.4 Szervezet adoszama: @E@@@ _E _E@

1.6 Képviseld neve:

IPurgeI Zoltan

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kozhasznl tevékenységek bemutatasa

Folyamatosan mikodik ingyenes szolgaltatisunk: weblapunk Tarsalgo rovataban a betegek kérdéseket
teheinek fel, s hiteles vilaszt kapnak immunolégus orvostél. Az Orvos vdlaszol...” szolgéltatdst Dr. KadAr
Jdnos belgyogyasz-immunolégus orvos, a Szent Laszié Kérhdz forvosa vezeti. A betegek batran
kérdezhetnek FGorvos Urtél, a valaszok pér nap utdn érkeznek kiemelt grafikai stilusban - ezzel is jelezve a

kérdésekre adoit vilaszok hitelességér Tarsalgé rovatunkban tovdabbra is ,beszélgethetnek™ a betegek, s
tovabbra sem kell regiszitriacid a rovat hasznalatdhoz.

3. Kézhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kéizhasznu tevékenység megnevezése: ]Egészségmegﬁrzés, gy6ayit6- és rehabilitacies tev.

3.2 Kdazhasznl tevékenységhez kapcsolodd kozfeladat, jogszabalyhely: |199?.évi CLVI. 29. 5. C/1

Egészségmegdrzés, gyogyitod és rehabilitacés tevéknység
3.3 Kbzhasznu tevekenység célcsoportja:

— e ]

I_E_gészségkérusodott, autoimmun betegek
3.4 Kdzhaszni tevékenységhdl részesiildk létszama: |120{}D |
3.5 Kozhasznu tevékenység fibb eredményei:

Magyar Lupus Egyesiilet a magyaroszagi betegszervezetek kzon tevékenységét tekintve az
élvonalban jar. A sok-sok megvaldsitont program jol tilkrozi ezeket az eredményekel.

L
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A kettos konyvvitelt vezeto egyeéb szervezet
egyszerisitett beszamoloja és kizhasznusagi melléklete | PK-142

1. Szervezet azonosito adatai
1.1 Név
Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

1.2 Székhely

Iranyitaszam: EEEE Telepllés: | ET— '{

Kozierilet neve: |Kﬂragy I Kazterilet jellege:
Hazszam: Lépcséhaz: :{ Emelet: I:I Ajta: [:[
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: _ _13'0!415141 I[1]s]e]6l IE@

1.4 Nyilvantartasi szam: Iulj_ _tolll—l?]llulﬁl ] [ |

1.4 Szervezet adészama; E' 8 E 0 —E —E@

1.6 Képviseld neve: [Purgel Zoltan

2. Targyévbhen végzett alapcél szerinti és kézhasznu tevékenységek bemutatasa

Telefonos lelki segély szolgaliatasunk a (70)269-6300 telefonszamon hétffonként 10.00-14.00-ig, péntekenkent
14.00-18.00-ig érhetd el. Ingyenes szolgaltatasunkkal azon betegtiarsaknak szeretnénk segiteni, akik a
nehezebb napjaikban kedves, meleg és vidam szavakra vagynak.

3. Kozhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kdzhaszni tevekenység megnevezese: lEgészségmegﬁrzés, gyogyito- és rehabilitacios tev. !

3.2 Kozhasznu tevekenységhez kapcsolodo kozfeladat, jogszabalyhely: (41997 évi CLVI. tv. 26.5. C/1 l

lEg_észségmegﬁrzés, gyogyitd és egészségiigyi rehabilitacids tevékenységek [

3.3 Kozhasznu tevekenyseg célcsoportja: |Egészségkérnsodott, autoimmun betegek [
3.4 Kozhaszni tevékenységbdl részesildk létszama: |120CID
3.5 Kozhasznu tevékenység fobb eredményei:

A Magyar Lu-i';us Egyesiilet a magyaroszagi betegszervezetek kGzot tevékenyseégeét tekinive az
Elvonalban jar. A sok-sok megvaldsiton program j6l tukrozi ezeket az eredményekel
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete | PK-142

1. Szervezet azonositd adatai

1.1 Név
Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

1.2 Székhely

Iranyitaszam: E Telepllés: |Szegvﬁr l

Kozierilet neve: |K 6régy l Kiazterllet jellege:

utca

Hazszam: Lépcsdhaz: [: Emelet: :{ Ajtd: I:I
1.3 Bejegyzd hatdrozat szama: _EE.|5|0|4|5|4[ [1]o]a]e] J';

1.4 Nyilvantartasi szam: lﬂ]}J_{“llg_l 7 l 1 l“Jﬁl |

1.4 Szervezet adészama: EE@@@_E_FE

1.6 Képviseld neve: Ipmgel Zoltan

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kbzhasznu tevékenységek bemutatasa

eboldalainkon (www.sle.hu, www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu, www.lupusbetegseg.hu,
.lupuszbetegseg.hu, www.magyarlupusegyesulet.hu, www.hungarianlupusgroup.org) minden
nformécié megtaldlhatd a lupuszrdl, a szervi érintentségekrdl és egyéb autoimmun betegségekrdl. Minden
iadvanyunk elekironikus formaban letélthetd, megtekinthetd. Weboldalunkat rendszeresen frissitjik

ualis hirekkel, informaciokkal. Tarsalgo rovatunkba napi tobb tzenet érkezik (eddig kdzel 8000 lizenetet
kaptunk}, ezen a férumon tudjiak egymast segiteni az autoimmun betegek. Biiszkék vagyunk arra, hogy
eblapunkon tagjaink 54 filmet (eldadast) tobb mint 30 6ranyi terjedelemben tekinthetnek meg on-line.

3. Kozhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kozhasznu tevékenység megnevezeése: [Egészsﬁgmegﬁr:és, gyo6gyite- és rehabilitacios tev.

3.2 Kozhasznu tevékenyseghez kapcsolodd kozfeladat, jogszabalyhely: |1997. avi CLVI. tv. 26. 5. C/1

Egészségmegdrzés, gyégyité és rehabilitacids tevékenység segitése

3.3 Kozhasznl tevekenység célcsopartja: Egészségkarosodott, autoimmunk betegek

3.4 Kbzhasznu tevékenységhdl részesildk létszama: I12um]
3.5 Kozhasznl tevékenység fdbb eredményei:

Magyar Lupus Egyesilet a magyaroszagi betegszervezetek kizou tevékenységét tekinve az
Slvonalban jar. A sok-sok megvalésiton program |6l Wikrozi ezeket az eredményeket.

Kitoltd verzio:2.64.0 Nyomtatvany verzi6:5.1 Nyomtatva: 2015.02.27 11.41.04




A kettos konyvvitelt vezetd egyéb szervezet
egyszerisitett beszamoldja és kozhasznusagi melléklete

PK-142

Szervezet neve:

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet

4. Kbzhasznu tevékenyséqg érdekében felhasznalt vagyon kimutatasa

(Adatok ezer forinthan,)

4.1 Felhasznélt vagyonelem megnevezése Vagyonelem értéke Felhasznalas célja
4.2 | Felhasznalt vagyonelem megnevezése Vagyonelem ertéke Felhasznalas célja
4.3 | Felhasznalt vagyonelem megnevezése Vagyonelem értéke Felhasznalas celja

Kdzhaszni tevékenység érdekében
felhasznalt vagyon kimutatasa
(6sszesen)

Kozhasznu tevékenység érdekében
felhasznalt vagyon kimutatasa
(mindﬁsszesen¥

5. Cél szerinti jutattasok kimutatasa

5.1

Cél szerinti jultatas megnevezése

Targyév

5.2

Cél szerinti juttatas megnevezése

ElGzé év

Targy ev

]

Cél szerinti jutattas megnevezése

Targy év

Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(6sszesen)

Cél szerinti juttatasok kimutatasa
{mindésszesen)

6. Vezetd tisztségviselSknek nyujtott juttatas

6.1

Tisztség

El6z6 év (1)

Targyeév (2)

6.2

Tiszlség

Eléz6 év (1)

Targy év (2)

Vezetd tisztségviselGknek nyudjtott
juttatas 6sszesen:

Kitdltd verzio:2.64.0 Nyomtatvany verzit:5.1

Nyomtatva: 2015.02.27 11.41.04
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszerisitett beszamoloja és kozhaszniusagi melléklete

PK-142

Szervezet neve:

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

4, Kézhasznu tevékenység érdekében felhasznalt vagyon kimutatasa

(Adatok ezer forintban.)

4.1| Felhasznalt vagyonelem megnevezese Vagyonelem érteke Felhasznalas célja
4.2 | Felhasznalt vagyonelem megnevezése Vagyonelem értéke Felhasznalas célja
4.3 | Felhasznalt vagyonelem megnevezése Vagyonelem értéke Felhaszndlas célja

Kézhasznu tevékenzség érdekében
felhasznalt vagyon kimutatasa
(6sszesen)

Kézhasznu tevékenzség érdekében
felhasznalt vagyon kimutatasa
(mindﬁsszesen}’

5. Cél szerinti jutattasok kimutatasa

5.1 | Cél szerinti juttatas megnevezese El&zd év Targyév
5.2 | Ceél szerinti jultatas megnevezése El5zd év Targy év
5.3 | Cél szerinti jutattdas megnevezése El&z6 év Targy ev
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(6sszesen)
Cél szerinti juttatisok kimutatiasa
(minddsszesen)
6. Vezetd tisztségviseloknek nyuajtott juttatas
6.1 | Tisztség Eldzd év (1) Targyév (2)
0 0
6.2 | Tisziség ElGz6 év (1) Targy év (2)
0 0
A. | Vezetd tisztségviseldknek nyujtott
juttatas Gsszesen: ol ol

Kitoltd verzi6:2.64.0 Nyomtatvany verzio:5.1
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoloja és kézhaszniisagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet

7. Kozhaszni jogallas megallapitasahoz szilkséges mutatok pdawicazerforkntbans

Alapadatok El6z év (1) Targyév (2)

B. Eves dsszes bevétel 4024 9 861

ebbdl:

C. A személyi jovedelemadé meghatarozott részének az
ad6z6 rendelkezése szerinti felhasznalasarol szélé
1996. évi CXXVI. térvény alapjan atutalt dsszeg 816 677

D. Kozszolgaltatasi bevétel

E. Normativ tamogatas

F. Az Eurdpai Unio strukturalis alapjaibal, illetve
a Kohéziés Alapbdl nydjtott taimogatas

G. Korrigalt bevétel [B-(C+D+E+F)] 3208 9184

H. Osszes raforditas (kiadas) 3 392 9 545

I. Ebbél személyi jellegii raforditas 82 328

J. Kézhasznu tevékenység raforditasai 31392 9545

K. Adézott eredmény 632 316

L. A szervezet munkajaban kozremiikédé kozérdekii dnkéntes

tevékenységet végzo személyek szama

a kﬁzérdek% onkeéntes tevékenységrol szolo 80 85|
005. évi LXXXVIIL. torvénynek megfelelden)

Erdforras ellatottsag mutatoi Mutato teljesitése

Igen Nem
Ectv. 32. § (4) a) [(B1+B2)/2 > 1.000.000, - Ft] IE

Ectv. 32. § (4) b) [K1+K2>=0] X

X 0|0

Ectv. 32. § (4) c) [(11+12-A1-A2)/(H1+H2)>=0,25] ]

Tarsadalmi tamogatottsag mutatol Mutato teljesitése

Ectv. 32. § (5) a) [(C1+C2)/(G1+G2) >=0,02] X

L

Ectv. 32. § (5) b) [(J1+J2)/(H1+H2)>=0,5] X

i

Ectv. 32. § (5) ¢) [(L1+L2)/2>= 10 6] X

Kitoltd verzio:2.64.0 Nyomtatvany verzio:5.1 Nyomtatva: 2015.02.27 11.41.04



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

[Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyeslilet

Tamogatasi program elnevezése: |[NEA-UN-14-M0117

TR M VeEesS; [Emberi Eroforrasok Minisztériuma

kézponti kélisegvetes m

dnkormanyzati kiltségvetés D
Tamogatas forrasa:

nemzetkdzi forras D

mas gazdalkodd D

Tamogaltas idétartama: 1.4 52 0420841231,

Tamogatasi dsszeg: 250 000

- targyévben felhaszndlt dsszeg:

250 000
- targyévben folyasitott dsszeg: S
Tamogatas tipusa: visszatéritendd D vissza nem téritendé |z|

Targyévben felhasznalt 6sszeqg részletezése jogcimenként

Szemelyi o
Dologi 250 000
Felhalmozasi o
Osszesen: 250 000

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A Magyar Lupus Egyeuslet a magyarorszagi betegszervezetek kozotti tevékenységben az élvonalban jar mér évek o1a. Al
ok-sok megvalésitott program jol tilkrozi az egyesiilet eredményeit. A NEA-UN-M-0117 palyazat a Pillangd Magazin
egjelentetésében volt segitségilinkre.

Az lzleti évben végzett fobb tevekenysegek és programok bemutatasa
= Lepke kiadvanyunk megjelenése (2014/1.) - 2014. marcius 5.

= 8. DVD kiadvanyunk megjelenése - 2014. marcius 5.

= Tavaszi Betegforum Budapesien, az OEP székhdzdanak elfaddtermében - 2014, marcius 29.

= Lupusz Vilagnapi rendezvény Szegeden a Somogyi Konyvtarban - 2014. méjus 10.

= Betegtajékoziatd oriasplakiatunk megjelenése

= Lepke kiadvanyunk megjelenése {2014i2.) - 2014. szepiember 5.

k Gszi Betegférum Budapesten, az OEP székhidzanak eldadétermében - 2014. november 8.
FPillangd magazin 2014/1. lapszamanak megjelenése - 2014. december 15.

Kitoltd verzio:2.64.0 Nyomtatvany verzio:5.1 Nyomtatva: 2015.02.27 11.41.04



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet

egyszerisitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

[Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

Tamogatasi program elnevezese: |gzemélyi jovedelemadé 1 %-dnak felajaniasabal

Tamogato megnevezese: Nemzeti Adé Ex Vamhivatal maginszemélyek 2013, &vi személyi jovedelemaddjaba] a2 1 % felajaniisa

kozponti koltsegvetés @

onkormanyzati kbltségvetés D
Tamogatas forrasa:

nemzetkdzi forras D
més gazdalkodo []
Tamogatas idotartama: 5014-2015
Tamogatasi 6sszeq: 677 168
- ebbdl a targyévre jutd osszeq: 677 168
- targyévben felhasznalt 6sszeg: |ooo 460
- targyevben folyositott sszeq: 677 168
Tamogatas tipusa: visszatéritendd D vissza nem téritendd El
Targyévben felhasznalt 6sszeq részletezése jogcimenkeént
Szemelyi o
Dalogi 677 168
Felhalmozasi 0
Osszesen: 677 168

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A személyi jovedelamado 1%-0s bevétellinkbdl betegrajékoziaté orias plakatokat késziteniink, amelyet egészségligyi
intézmeényekben helyeziiink el. Tovabba ebbdl a forrasbél wdunk megvaldsitani tavaszi s Oszi betegforumunkat
Budapesten az OEP székhdzban, valamint lupusz Vilagnapi rendezvénytlinket Szegeden. 2014, évi Lepke Kiadvanyaink
is ebbdl a forrasbél jelentek meg.

Az Gzleti evben vegzelt TObb tevékenysegek €s programok bemutatasa

» Lepke kiadvanyunk megjelenése (2014/1.) - 2014. marcius 5.

= 9, DVD kiadvanyunk megjelenése - 2014. marcius 5.

s Tavaszi Betegforum Budapesten, az OEP székhdzdnak elSadotermében - 2014, mércius 29,
= Lupusz Vilagnapi rendezvény Szegeden a Somogyi Konyvtarban - 2014, majus 10.

» Betegtajékoztatd oriasplakamunk megjelenése

* Lepke kiadvdnyunk megjelenése (2014/2.) - 2014. szeptember 5.

= Oszi Betegforum Budapesten, az OEP székhazanak elGadétermében - 2014, november 8.
Pillangd magazin 2014/1. lapszdméanak megjelendse - 2014. december 15,

Kitbltd verzio:2.64.0 Nyomtatvany verzio:5.1 Nyomtatva: 2015.02.27 11.41.04



A kettds konyvvitelt vezetd egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete

PK-142

Szervezet neve:

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

Tamogatasi program elnevezése: |rAMOP-6.1.2-11/1-2012-1162

Tamogatd megnevezése:

Emberi Erdforras Tamogataskezeld

kbzponti kdltségvetés

X

onkormanyzati kiltségvetés

[]

Tamogatas forrasa;
nemzetkozi forras

[

méas gazdalkodo

0

Tamogatas idotartama: 2013.09.01-2014.08.29

Tamogatasi 6sszeq:

9 681 400

- ebbdl a targyévre jutd 6sszeg: |5 261 ps0

- targyévben felhasznalt dsszeq: 7 259 864
- targyevben folyositott 6sszeq:

e ¥ 9" |7 250 864

Tamogatas tipusa: visszatéritendd D

vissza nem téritendd m

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Személyi

424 560
Dologi 6 835 304
Felhalmozasi 0
Osszesen: 7 259 864

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

+ Egészségre neveld, szemléletformdald programsorozatot inditottunk
Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet a TAMOP-6.1.2-11/1-2012-1162 azonositészam palyazaton sikeresen
szerepelt, s 9.681.400 Ft Eurbépai Unids forrdst nyert a programsorozat megvalositdsdra. E palydzati forrds segitségével

egészségre neveld, szemléletforméld programsorozatot inditottunk négy vérosban: Debrecenben, Kecskeméten,

Pécsen és Szegeden.

Az lizleti évben végzetit T6bb tevékenysegek es programok bemutatasa

Az egészségre neveld, szemléletformald programsorozat megvalésitdsaval az a célunk, hogy az ifj( korosztalyoknak
és a csaladdok egészének szemléletforméald életmddjdhoz, valamint a szép korliak egészségének megdrzéséhez is
hozzajaruljunk. Ez a projekt sikeresen lezarult, péilydzati beszamolonkat elfogadta a timogataskezeld.

Kitoltd verzio:2.64.0 Nyomtatvany verzio:5.1
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszerusitett beszamoldja és kozhasznuasagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

Is:hopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

: 3 - IAdomanyok, tdmogatasok
Tamogatasi program elnevezése:

T&mogatt megnevezése: Maganszemélyek, vallalkozok, névielen adomanyozok

kdzponti koltsegvetés |:|

onkormanyzati kiltségvetés |:|
Tamogatas forrasa:

nemzetkézi forras D

mas gazdalkodd m

Tamogatas idatartama: >014.01.01-2014.12.31.

Tamogatasi 0sszeg: 1 351 260

- ebbdl a targyévre juto 0sszeg: |4 351 260

- targyevben felhasznalt 6sszeqg:

1 351 260
- targyevben folydsitott Osszeq:
gyev yOSIOILOSSZe8: ) 364 260
Tamogatas tipusa: visszatéritendd D vissza nem téritendé @

Targyévben felhasznalt 6sszeq részletezése jogcimenként

Szemelyi o
Dologi 1351 260
Felhalmozasi 0
Osszesen: 1 351 260

Tamogatas targyévi felhasznalasanak szoveges bemutatasa:

A maganszemély adomanyokhdl betegtajékoziatd érias plakdtokatl késziteniink, amelyet egészségugyi inté‘z_rr-lé_nff_él-éﬁeﬁ
I%lelyezt{lnk el. Tovdabba ebbdl a forrasbdl wdwnk megvalositani tavaszi és 8szi betegférumunkat Budapesien az OEP

zékhazban, valamint lupusz Vilagnapi rendezvényiinket Szegeden. 2014. évi Lepke kiadvanyaink is ebbdl a forrdshal
jelentek meg. Kis részben ebbdl a bevételiinkbdl finansziroziuk csekély mikodési koliségeinket.

Az uzleti evben vegzett fobb tevekenysegek es programok bemutatasa

= Lepke kiadvanyunk megjelenése (2014/1.) - 2014. marcius 5.

= 9. DVD Kiadvanyunk megjelenése - 2014, marcius 5.

» Tavaszi Betegforum Budapesien, az OEP székhdzanak elBaddétermében - 2014, marcius 29.
= Lupusz Vilagnapi rendezvény Szegeden a Somogyi Kényvtarban - 2014. méjus 10.

= Betegtajékoziatd oriasplakiatunk megjelenése

= Lepke kiadvanyunk megjelenése (2014/2.) - 2014, szeptember 5.

= Gszi Betegférum Budapesten, az OEP székhézanak eldaddtermében - 2014, november 8.

* Pillangé magazin 2014/1. lapszdménak megjelenése - 2014. december 15.

Kitdltd verzi6:2.64.0 Nyomtatvany verzia:5.1 Nyomtatva: 2015.02.27 11.41.04



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
i egyszerusitett beszamoloja és kozhaszniasagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet

Tamogatasi program elnevezése: |ragi kélcson

Tamogatd megnevezeése: Purgel Zoltén

kéizponti kaltségvetsés

onkormanyzati kiltségvetés
Tamogatas forrasa:

nemzetkizi forras

mas gazdalkodo

<l ||| 3

Tamogalas iddlariams: 2013.10.02-2014.12.31.

Tamogatasi dsszeg: 3 600 000

- ebbdl a targyévre jutd 8sszeg: |3 200 ooo

- targyévben felhasznalt osszeq:

3 200 000
- targyevben folyositott dsszeq:
rgyévben folyositott 6sszeg: |00 oo
Tamogatas tipusa: visszatéritendd El vissza nem téritendd I:I

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Személyi

0
Dologi 3 600 000
Felhalmozasi 0
Osszesen: 3 600 000

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Atmeneti pénzigyi likviditasi helyzet megoldasa érdekében 2013-ban Purgel Zoltdn, az egyesiilet elnoke 400.000 Ft
kamatmentes tagi kélcsont nyljiott az egyesulenek a mikodési kolhségek biztonsagos finanszirozdsa érdekében,
amelynek visszafizetése 2014-re hiizodott at.
2014.10.20-4n a TAMOP-6.1.2-11/1-2012-1182. pélydzat pénziigyi teljesitéséhez - az elszamolds benydjhatésaga miart -
nytjlon tagi kélcsont az egyesilet eindke, amelynek visszafizetése a palyazat elszdmoldsa utéan és elfogadasa utan valt
lehetdvé 2014.12.12-én.

Az lizleti evben vegzeft Tobb tevekenységek és programok bemutatasa

A kizhaszn( és pdlyazart célok megvalositdsa érdekében a miikodési koliségek is novekediek, amelyeket a tagi
kdlicsén wdon atmenetileg pénzigyileg finanszirozni.

Kitdltd verzid:2.64.0 Nyomtatvany verzig:5.1 MNyomtatva: 2015.02.27 11.41.04
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Preambulum

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesuletet az alapiték azzal a szandékkal hoztédk életre,
hogy tagjaik szamara az autoimmun betegségben szenveddk — amugy is nehéz — életfeltételeit
javitsa, hatékony érdekképviselettel gondoskodjon a legszlikségesebb életkorilmények
folyamatos javitasarél. Az Egyesulet kiemelt célja az autoimmun betegségben szenveddék
egészségugyi felvildgositasa, tajékoztatasa, valamint a Dr. Kaposi Mér Alap keretében a raszoruld
betegek gyogyszerkoltségeihez valé hozzajarulas. Mindezek a célok hatékonyan elémozditjak az
autoimmun betegségben szenvedék szinvonalasabb egészséglgyi ellatasat, egészséglgyi és
tarsadalmi rehabilitasat.

Az Egyesulet a 2009. aprilis 4-én megtartott kozgylilés 2/2009. (IV.4.) szamu hatarozata alapjan -
kiemelkedé munkassaga elismerésekén - felvette elhunyt alapitdja, Schopper Gabriella nevét. Az
Egyesilet U] elnevezése ettél az idéponttdl: Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet.
Schopper Gabriella alapitotta egyesiletinket 1996-ban, s vezette halélaig, 2006-ig. Az O
nevéhez flizédik a magyarorszagi autoimmun, (elsésorban lupuszos) betegek érdekképviselete.
Magyarorszadgon és nemzetkézileg elismert ember, a mai napig az O nevével emlitik
Egyesuletiinket.

1. Altaldnos rendelkezések

1.1 Az Egyesiilet neve, székhelye, egyéb adatai:

= Az Egyesulet neve: Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesulet
= Az Egyesulet roviditett neve: Magyar Lupus Egyesulet

= Az Egyesulet idegen nyelv(i neve: Gabriella Schopper Hungarian Lupus Group
= Az Egyesilet megalakulasa: 1996. februar 23-an, Budapesten.

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

Weboldalak: www.autoimmun.hu, www.lupusz.hu,
www.sle.hu, www.lupuszbetegseg.hu,
www.lupusbetegseg.hu,

= Elektronikus elérhetéségek: p o
www.magyarlupusegyesulet.hu,
www.hungarianlupusgroup.org

E-mail: info@lupusz.hu.

= Az Egyesilet mikodési terulete: Magyarorszag (orszagos hatokord).

= Az Egyesulet szervezeti formaja: kozhaszna.
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1.1.1 Az egyesilet emblémaja

» Az Egyesilet emblémaja piros szinl pillangé alakd alapon fekete szinld farkas szimbolum
tukrozve.

= Az embléma képe:

1.1.2 Az egyesulet bélyegzdje

= Az Egyesiilet bélyegzdje 50 mm atmérdju kor alaku, lenyomatanak szine élénk piros.

» Az Egyestilet bélyegzdjén az alabbi adatok szerepelnek:

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet

Hungarian Lupus Group

KOZHASZNU SZERVEZET

H-6635 Szegvar, Korogy u. 69.

Telefon / fax: (63)364-400

Adbészam: 18157860-1-06

Weboldalaink: www.lupusz.hu www.autoimmun.hu www.sle.hu
E-mail: info@lupusz.hu

= Az Egyesulet bélyegzbjének lenyomati képe:
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1.2 Az Egyesiilet célja

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyeslletet az alapitok azzal a szandékkal hoztak életre,
hogy tagjaik szamara az autoimmun betegségben szenvedék — amugy is nehéz — életfeltételeit
javitsa, hatékony érdekképviselettel gondoskodjon a legszlikségesebb életkorilmények
folyamatos javitasarél. Az Egyesllet kiemelt célja az autoimmun betegségben szenveddk
egészségugyi felvildgositasa, tajékoztatasa, valamint a Dr. Kaposi Mor Alap keretében a raszorulo
betegek gyogyszerkoltségeihez valé hozzajarulas. Mindezek a célok hatékonyan eldmozditjak az
autoimmun betegségben szenveddk szinvonalasabb egészséglgyi ellatasat, egészségugyi és
tarsadalmi rehabilitasat.

Az Egyesllet, mint kézhaszn( szervezet cél szerinti kézhasznu tevékenysége az 1997. évi CLVI.

torvény szerint az alabbi:

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

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

»26.§ /11, pont: hatranyos helyzetli csoportok tarsadalmi esélyegyenlGségének 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.§ ¢/18. pont: munkaerépiacon hatranyos helyzet( rétegek képzésének, foglalkoztatasanak

el6segitése - ideértve a munkaerG-kolcsonzeést is - és a kapcsolodo szalgaltatasok (Alapszabaly
1.3 pontjanak 4. pontja).
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= A fentieken tulmenden az Egyesilet olyan kozfeladatot lat el, amelyek megoldasarol az
egészségugyrdl szold 1997. évi CLIV. torvény 141.§ (1) bekezdése, (2) bekezdése és a 144.§ (1)
és (2) bekezdése értelmében az adllamnak kell gondoskodnia.

= Az Egyesiilet ellatja tovabba a szocilis igazgatasrél és szocialis ellatasokrol széld 1993. évi lll.
torvény alapjan az alabbi kozfeladatokat:

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

* Anyagi nehézségekkel kiizdék szamara a pénzbeli, természetbeni ellatasokhoz, tovabba
szocialis szolgaltatasokhoz valé hozzajutas megszervezése (1993. évi lll. tv. 64.§ (4) bek.
b.) pontja).

» Csaladgondozas, a csaladban jelentkez6 makodési zavarok, illetve konfliktusok
megoldasanak elésegitése (1993. évi lll. tv. 64.§ (4) bek. c.) pontja).

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

= Az Egyesilet az allami, énkorméanyzati kozfeladatok ellatasa korében azokat a kdzhaszni
tevékenységeket végzi, amelyek az autoimmun betegek kilonleges tajékoztatasi,
kommunikaciés igényeivel és az egészséglgyi ellatérendszerrel valamint a szocialis
gondozorendszerrel — betegséglikbdl kovetkezéen fokozott — egyuttmuikodési szukségletiikbdl
ered. Az allami és onkormanyzati egészségugyi illetve szocidlis ellatérendszer forrdsai ma még
nem elegenddek e feladatok maradéktalan és j6 szinvonall teljesitéséhez. Ebben kivan
segitséget nyujtani a kozfeladat-ellatasban torténé kdézremikodésével az Egyesilet. Ugyanolyan
modon - nem intézményfenntartassal, hanem szolgaltatasok nyujtasaval -, ahogyan azt az
allami, 6nkormanyzati ellatorendszernek kellene tennie.

*» Az Egyesiulet kozhasznu tevékenységét nyereség- és vagyonszerzési cél nélkul folytatja,
vallalkoz6i tevékenységet kizardlag kozhasznl céljainak elérése érdekében, azokat nem
veszélyeztetve, masodlagos tevékenységként végezhet,

» Az Egyeslletben mindenki ingyenesen, dnkéntes munkaban végzi munkajat. Senki sem kaphat
bér jellegli kifizetést (munkabér, megbizasi koltség, béren kivili juttatas, tiszteletbér, stb.).

» Az Egyesllet gazdalkodasa soran elért eredményeket nem osztja fel, azt a céljai szerinti
tevékenységre forditja.
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= Az Egyesllet kdzvetlen politikai tevékenységet nem folytat, szervezete partoktdl fliggetlen,

azoknak anyagi tamogatast nem nyljt. Koézvetlen politikai tevékenység a partpolitikai
tevékenység, tovabba orszaggydlési képviseldi, megyei, févarosi onkormanyzati valasztason
jelolt allitasa.

= Az Egyesulet nem zarja ki, hogy tagjain kivil mas is részesiulhessen kozhasznu
szolgaltatasokbdl,

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

= Az Egyesulet jelen alapszabéalyaban rogzitett céljainak megvalésitasa és biztositasa érdekében
egylttmuikodési szerzédést kothet a hasonlo tevékenységet ellato szervezetekkel.

» Az Egyesulet évente dont a céljai kozott felsorolt feladatok végrehajtédsahoz felhasznalhaté
pénzeszkozok mértekerdl, felosztasuk maodjaral, egyéb tamaogatas nyljtasarol.

1.3. Az Egyesiilet tevékenysége
» Az Egyesulet céljainak megfeleléen az alabbi kozhasznu tevékenységet folytatja:

= 1. Autoimmun betegségben szenved6k tarsadalmi gondozasi és szocialis érdekeinek
képviselete és védelme. A betegek szocialis segitésének megszervezése annak érdekében,
hogy lehetdséghez mérten tagjaik a legteljesebb életet élhessék a tarsadalom,
kornyezetik és 6nmaguk javara, amelybe beletartozik a betegek munkalehetéségének
keresése, illetve biztositasa is.
(1997. évi CLVI. torvény 26.§ C pontjanak 1., 2., 4., 11. és 17. pontja.)

= 2. Az autoimmun betegségekkel kapcsolatos ismeretek novekedésének elmozditasa, az Uj
eredmények megismerése - kilénos tekintettel magyarorszagi és nemzetkozi
tudomanyos konferencidk, tapasztalatcserék, ismeretterjesztd férumok megszervezése,
és azokon valo koézremukodeés révén.
(1997. évi CLVI. térveny 26.§ C pontjanak 3. és 4. pontja.)

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

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

= 11.

=12,

=13

A betegek egészségligyi felvilagositasaval és az életméddjukra vonatkozéd tanacsokkal,
betegtajékoztaté kiadvanyok el6allitasaval, beszerzésével és terjesztésével segiti a
megvaltozott helyzetlikhoz valo alkalmazkodasukat.

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

Az Egyesulet tagjai kozti kapcsolat kialakitasanak és fenntartasanak el6segitése kulturalis
és szabadidds programok szervezésével, a World Lupus Day szabadidds program évente
egy alkalommal torténé megrendezése.

(1997. evi CLVI. toérveny 26.§ C pontjanak 1., 4. és 5. pontja.)

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

Segitségnyujtas, kedvezmények biztositasa, tamogaték megnyerése a szikséges
gyogyaszati segédeszkozok beszerzéséhez.
(1997. évi CLVI. térvény 26.§ C pontjanak 1., 2. és 11. pontja).

Az Egyesulet stratégiai céljai kozott szerepel a beteg-orvos kapcsolatok javitasa, a
betegek jogainak novekvé szintli érvényesitése.
(1997. évi CLVI. torvény 26.§ C pontjanak 1. és 2. pontja.)

A betegséggel kapcsolatos orvosi és gyogyszergyari kutatasok tdmogatasa.
(1997. évi CLVI. toérveny 26.§ C pontjanak 3. pontja.)

Egylttmikodni a nyomtatott és elektronikus médiakkal, hogy az Egyesilet céljai és
tevékenysége eljusson a lakossaghoz.
(1997. évi CLVI. torvény 26.§ C pontjanak 4. és 11. pontja.)

Hatékony érdekképviselet megvalésitasa az autoimmun betegséghen szenveddk részére.
(1997. évi CLVI. térvény 26.§ C pontjanak 1. és 11. pontja.)

Egylttmdkodes kialakitasa és fenntartasa egészsegkarosodott emberek hazai és kulfoldi
szervezeteivel, mindazon allami, onkormanyzati és civil szervezetekkel, amelyek
tevékenysége az egészségkarosodott emberek tarsadalmi  esélyegyenlGségét,
szukségleteik kielégitését szolgalja.

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

Szoros egylttmikodés fenntartasa az egészségligy hivatalos szerveivel: Nemzeti
Er6forras Minisztérium, Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar, Nemzeti Rehabilitacios és
Szocialis Hivatal, Orszagos Nyugdijbiztositasi FGigazgatosag.
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= 14.

= 15.

= 16.

«17.

= 18.

« 19,

= 20.

« 21,

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

Orszagos beteg- és szakorvosi adathazis kiépitése és folyamatos aktualizéldsa az
Adatvédelmi torvény keretei kozott.
(1997. évi CLVI. torvéeny 26.§ C pontjanak 1. és 11. pontja.)

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

Rendszeres - mindenki szamara ingyenesen latogathaté - betegférumok tartasa
mozgaskorlatozottak szamara is konnyen megkdzelithetd helyen. Ezeken a féorumokon
lehetéség van az Egyesuleti élet fejlesztésére, kozos célok hatékony tudatositasara,
ismeretek bévitésére, eredmények ismertetésére. Kiemelt feladatunk 6sztonozni,
tamogatni a sorsjavitd onaktivitast, segiteni az dnszervezédést.

(1997. évi CLVI. torveny 26.§ C pontjanak 1., 4. es 11. pontja).

Betegoktatas, az egészséges életmodra nevelés szakmai fejlesztése és kiszélesitése,
kilonos tekintettel a szocidlisan hatranyos helyzetlii személyek, és a magas
rizikbfaktorral 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 vegzoknek.
(1997. évi CLVI. torvény 26.§ C pontjanak 4. pontja).

Egészségmegdrzo, betegségmegeldzd, felvildgositd, rehabilitaciot elbsegité kampany
szervezese, folytatasa az autoimmun betegségben szenveddk korében.
(1997. évi CLVI. torvény 26.§ C pontjanak 1. 4. és 11. pontja).

Az Egyesiilet sajat - rendszeresen megjelené - kiadvanyainak szerkeszt6ségi, kiadoi
feladatai. Az Egyesllet Pillangd cimd magazinjanak évente legaldbb egy alkalommal
torténd megjelentetése nyomtatott és elektronikus formaban. Az Egyesilet Lepke cimii
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 eléadoval tortént
egyeztetést kovetden - videdfilmre torténd rogzitése, majd az Egyesilet weboldalain és
DVD lemezen valé publikalés. igy azon tagjaink is meg tudjék nézni az eléadasokat, akik
betegséglik vagy a nagy tavolsag miatt nem tudtak részt venni betegférumunkon.
(1997. évi CLVI. torvény 26.§ C pontjanak 1. és 4. pontja).
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=22. Az Egyesllet 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).

= 23. Az Egyesilet altal alapitott Dr. Kaposi Mér Alap keretében a raszorulé autoimmun
betegségben szenveddk gyogyszerkoltségeihez vald hozzajarulas palyazat Gtjan. Az
Egyesulet igy azokat az autoimmun betegeket tdmogatja, akik anyagi kordlményeik
miatt méar a betegségével 6sszefliggd, rendszeresen szedett gyégyszereit sem tudjak
finanszirozni. (Alapszabaly 4.3 pontja.)
(1997. évi CLVI. torvény 26.§ C pontjanak 2. és 11. pontja).

=24, Az egyenjogl és teljes korG tarsadalmi részvételhez és esélyegyenléséghez szlikséges
feltételek megteremtésére iranyulo, kilondsen egészséglgyi jogalkoté tevékenységben
javaslattételi, véleményezési feladatokat lat el az Egyesilet, a jogszabalyok végrehajtasat
tarsadalmi médon ellenérzi.
(1997. évi CLVI. torvény 26.§ C pontjanak 11. pontja).

= 25. Az Egyesilet segiti Magyarorszag felzédrkbzasat az Eurdpai Unidban fokozatosan

megvaldsuld egységes szocidlis rendhez és rokkantpolitikahoz.
(1997. évi CLVI. torvény 26.§ C pontjanak 1. és 11. pontja).

Il.
Az egyestileti tagsag

2.1 A tagsagi viszony keletkezése

= Az Egyesllet tagja lehet mindazon természetes és jogi személy, jogi személyiség nélkuli
gazdasagi tarsasag, aki az Egyesulet alapszabalyat magara nézve kotelezéen elfogadia.

A tagsagi viszony a belépési nyilatkozat aldirdasaval, és az dgyvezetd altal torténd
nyilvantartasba vétellel jon létre.

= A tag a belépési nyilatkozat alairdsaval az Egyesiilet alapszabalyat magara nézve kotelezének

fogadja el.
2.2 Tagsagi formak

= Aktiv |. tagsag
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= Aktiv Il. tagsag

* Tamogatd |. tagsag

= Tamogatd |1, tagsag

= Hatéron tul” tagsag

* Tiszteletbeli tagsag

2.2.1 Aktiv I. tagsag ismertetése, a tagok jogai és kotelezettségei

= ,Rendes” tipust tagsag:

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

az Egyeslilet tevékenységében.

= A Tagnak szavazati joga van az Egyesilet kozgyllésén, barmely tisztségre jelolheté és
valaszthato.

= A Tag jogosult az Egyesuletben, es annak gazdasagi vallalkozasaiban és alapitvanyaiban

valé részvételre és a részvételbdl eredd elénydk igénybevételére,

* A Tagnak betekintési joga van az egyesulet szerzédéseibe, okirataiba, dokumentumaiba,
konyvelésébe.

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

kérdésekben.

= A Tag kezdeményezheti az Egyesilet (mlkodésének vagy tevékenységének) valtoztatasat,
illetve minden olyan jellegd véllalkozas, rendezvény szervezését, amely az Egyesulet
céljainak megvaldsitasat szolgalja és annak tevékenységi korébe tartozik.

= E tagsagi formaban a Tag és az Egyesilet kozti levelezés postai Uton térténik, azaz minden
egyesuleti kiadvanyt és levelezést postai levélben kap meg a Tag. A postai levelezés mellett
kérhetd elektronikus levelezés is.

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

* A Tagnak joga van az Egyestilet weboldalan az ,El6adas videdk” és ,Tag kapu” oldalra belépni
az Egyesulettél kapott felhasznaloi névvel és jelszéval.

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

* A Tag kotelességei:

= Szakmai és etikai szempontbdl kifogastalan magatartas.

A hazai és nemzetkozi egylttmikodéseken keresztil az Egyesiilet célkitizéseinek
megvalositasaban valo részvétel.

= Az Egyesulet rendezvényeinek rendszeres latogatasa.

2.2.2 Aktiv Il. tagsag ismertetése, a tagok jogai és kotelezettségei

= .Rendes” tipus( tagsag:

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

» A Tagnak szavazati joga van az Egyesllet kozgydlésén, barmely tisztségre jelolheté és
valaszthato.

* A Tag jogosult az Egyesuletben, és annak gazdasagi vallalkozésaiban és alapitvanyaiban
valo részveételre és a részvéetelbdl eredd elényok igenybevételére.

= A Tagnak betekintési joga van az egyesilet szerzGdéseibe, okirataiba, dokumentumaiba,
konyvelésébe.

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

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



A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesulet Alapszabélya 11
2015. februar 28.

= E tagsagi formaban a Tag és az Egyesllet kozti levelezés kizardlag elektronikus Gton torténik,
azaz minden egyesileti kiadvanyt és levelezést e-mailben kap meg a Tag, postai (ton
semmilyen levelezés nem torténik.

«E tagsagi forma csak pontosan kitoltott és aldirt ,Tagbelépési nyilatkozat” postai
visszakuldésével igényelhetd, weboldalon torténd on-line kitoltés nem lehetséges. A felvételt
kéré Tagnak nyilatkozatot kell tennie arra vonatkozdan, hogy az Egyesilet létesité okiratat
ismeri és az Egyesiilet alapszabalyat, céljait, szellemiségét, értékrendjét és kialakult szokasait

magara nézve kotelezének fogadja el.

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

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

Egyesulet civil munkajaban.

* A Tag kotelességei:

= Szakmai és etikai szempontbdl kifogastalan magatartas.

= A hazai és nemzetkozi egyuttmikodéseken keresztil az Egyesilet célkitizéseinek

megvalositasaban vald részvétel.

= Az Egyesiilet rendezvényeinek rendszeres latogatasa.

2.2.3 Tamogato |. tagsag ismertetése, a tagok jogai és kotelezettségei

= Partold” tipusa tagsag:

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

= A Tag jogosult az Egyesiilet 6sszes rendezvényén részt venni.

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

= A Tag jogosult az Egyeslletben, ennek gazdasagi vallalkozasaiban és alapitvanyaiban vald
részvételre és a részvételbdl eredé elényok igénybevételére.
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= A Tag észrevételeket, javaslatot tehet, illetve véleményt nyilvanithat az Egyesiletet érintd
kérdésekben.

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

kérhetd elektronikus levelezés is.

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

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

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

» A Tag kotelessége:

= Szakmai és etikai szempontbdl kifogastalan magatartas.
2.2.4 Tamogato Il. tagsag ismertetése, a tagok jogai és kotelezettségei
= . Partolé” tipusa 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 0sszes rendezvenyén reszt venni.

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

= A Tag jogosult az Egyesuletben, ennek gazdasagi vallalkozésaiban és alapitvanyaiban vald
részvetelre és a reszvételbdl eredé elényok igénybevételére.

= A Tag észrevételeket, javaslatot tehet, illetve véleményt nyilvanithat az Egyesiiletet érintd
kérdésekben.
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= E tagsagi formaban a Tag és az Egyesllet kozti levelezés kizardlag elektronikus Gton torténik,
azaz minden egyesileti kiadvanyt és levelezést e-mailben kap meg a Tag, postai (ton
semmilyen levelezés nem torténik.

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

engedélyezett.

= A Tagnak joga van az Egyesiilet weboldalan az , El6adas videdk” és ,Tag kapu” oldalra belépni
az Egyesullettdl kapott felhasznaldi névvel és jelszoval.

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

= A Tag kotelessége:

= Szakmai és etikai szemponthdl kifogastalan magatartas.
2.2.5 ,Hataron tal” tagsag ismertetése, a tagok jogai és kotelezettsegei
= Partold” tipusa tagsag:

» Tag lehet az kilfoldon él6 természetes vagy jogi személy, aki az Egyesulet céljait elfogadia,
de ,rendes” tagként nem lép be.

* A Tag jogosult az Egyeslilet Osszes rendezvenyén részt venni.

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

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

= A Tag észrevételeket, javaslatot tehet, illetve véleményt nyilvanithat az Egyesiletet érint6
kérdésekben.

= Kulfoldi allampolgarok csak ezt a tagsagi format valaszthatjak.
* E tagsagi formaban a Tag és az Egyesulet kozti levelezés kizardlag elektronikus Uton torténik,

azaz minden egyesuleti 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 visszakuldésével
igényelheté, de weboldalon (www.lupusz.hu/tag/) torténé elektronikus kitoltés s
engedélyezett.

* A Tagnak joga van az Egyeslilet weboldalan az ,El6adas videdk” és ,Tag kapu” oldalra belépni
az Egyesilettdl kapott felhasznaldi névvel és jelszéval.

E tagsagi forma azon kuilféldi lakcimmel rendelkezé személyeknek ajanlott, akik nem
szeretnének onkéntesként részt venni az Egyesulet civil munkajaban.

» A Tag kotelessege:
= Szakmai és etikai szempontbdl kifogastalan magatartas.
2.2.6 Tiszteletbeli tagsag ismertetése, a tagok jogai és kotelezettségei

» Tiszteletbeli Tag lehet az a természetes vagy jogi szemeély, aki az Egyesilet céljait rendszeresen
tamogatja és a Kozgyllés ilyen cimet adomanyoz neki.

= A Tiszteletbeli Tagok megvalasztasarél az Egyesulet Kozgylilése dont.

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

» A Tiszteletbeli tagsag megsziineéséet kezdeményezheti az Egyesiilet Kozgyllése, es a tiszteletbeli
Tag.

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

2.3 Tagdij fizetés

= A tagdijfizetési hatarideje a targyév januar honapjanak utolsé napja. Ha ez a nap munkasziineti
napra esik, akkor a fizetési hataridé az ezt koveto elsé munkanap.

= A tagsagi dij egy osszegben fizetendd, nincs lehetdség részletfizetésre.

= A tagdij mértékét a kozgyllés vagy az ligyvezetd hatarozza meg.
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= A tagdij mértéke tagsagi formanként valtozd, haromféle 6sszeg kerlil megallapitasra. Az Aktiv I
és Tamogaté |. Tagok tagsagi dij oOsszegének 50%-a az Aktiv Il. és Tamogato |l
Tagok tagsagi dija. A ,Hataron tul” tagsagi forma éves tagsagi dija Euré pénznemben kerdl
megallapitasra.

» A tagsagi dij kizarélag postai csekken (sarga vagy piros) vagy banki atutalassal tortéenhet. Nincs
lehetoség készpénzes, hazipénztarba torténd befizetésre. Postai piros csekkes fizetésnél az
Egyesllet bankszamlaszamat kell megadni.

« Uj tagbelép6knél a tagdijat a tagbelépési nyilatkozat egyidejd elkiildésével — maximum 7 nap
késessel - kell teljesiteni. Az Uj Tagok tagdijat mindig arra az évre konyveljuk le, amikor
beérkezik hozzank az Gsszeq.

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

» Az Egyesulet nem kuld kdlon értesitést a befizetésr6l és a tagfelvétel megtorténtérdl. A

tagfelvételtél kezdve minden elektronikus vagy postai levelezést, kiadvanyt automatikusan
kuldunk.

= Az Egyesulet a tagsagi kartyat, és a tagsagot igazold bélyeget minden év elsé negyedévében
egyszerre kildi ki Aktiv |. és TAmogato |. tagjainak postai Uton. Az a tag, akinek tagdijhatraléka
van, az Egyesllet utélag nem pétolja a tagsagi kartyat.

* Az Egyesilet meglévd tagjai a kovetkezd évi tagdijfizetési értesitét az el6zé év november
honapban kapjak kézhez.

* Ha a tagdij kiegyenlitése hataridéig nem torténik meg, a tagsag - elézetes ertesités nelkil -
automatikusan megszUinik.

* Ha a Tag szocidlis helyzete miatt nem tudja hataridére teljesiteni tagdijfizetési kotelességét,
meéltanyossagi kérelmet terjeszthet be az Egyesilet Szocialis Bizottsagahoz, amelyben a
hataridé meghosszabbitasat kérheti maximum 2 hdnappal. A méltanyossagi kérelem a
tagdijfizetési hataridé (targyév januar hénapjanak utolsé napja) datumaig be kell érkeznie az
Egyesulethez.

2.4 A tagsagi viszony megszlinése

* Megszinik a Tag tagsagi viszonya:

= Kilépéssel.
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= A Tag halalaval, vagy a jogi személy, illetve jogi személyiség nélkili tarsasag jogutod nélkali
megszlnésével.

= Kizarassal.
= A tagdij nem hataridGre torténd teljesitésével.

= Akit a birésag jogerds és végrehajtandd szabadsagvesztés blntetésre itélt és a kozugyektol
eltiltott.

- Az Egyesiileti Tagsag onkéntes, a tag tagsdgi viszonyat az Ugyvezet6hoz intézett irasbeli
nyilatkozataval barmikor megsziintetheti. A kilépési szandékot az Ugyvezet6hoz kell irdsban
bejelenteni. A kilépSé tag kilépettnek tekintheté az Ugyvezeté6héz megkiildott lemondé
nyilatkozatéaval, miutan az Ugyvezetd a kovetkezé Kozgy(lésen tajékoztatja a jelenlévéket a
lemondott tag személyérdl, és a lemondas elfogadasra kerdul.

- Az Ugyvezeté hatarozataval kizarhatja az Egyesilletnek azt a tagjat, aki az Alapszabaly
rendelkezései ellen sulyosan vét, vagy magatartasaval az Egyesllet céljainak elérését
veszélyezteti. A kizart Tag az Ugyvezetd hatarozata ellen - annak kézhezvételétdl szamitott 30
napon bellil - a Koézgyliléshez fellebbezéssel élhet. A Kozgyllés szétébbséggel hozott

hatarozataval dont a kizarasrél. A tagsagi viszony megsziinése nem mentesiti a tagot a
tagsaga idején keletkezett és tagsaga id6tartamara vonatkozo kotelezettségek teljesitése alol.

I,
Az Egyesulet szervezetei

3.1. Az Egyesiilet vezetd szervei:

= Kbzgydlés

» Feligyeld bizottsag

= Szocialis bizottsag

= Vezetd tisztségvisel6: Ugyvezets
3.2 A Kozgytilés

= A Kézgyulés az Egyestlet legfobb szerve, a tagok osszessége.
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= A Kozgyllés kizarolagos hataskorébe tartozik:
= Az Alapszabaly megallapitasa, elfogadasa és modositasa.
= Az eves szamviteli beszamolo jovahagyasa.
= Az éves beszamold jovahagyasaval egyidejlleg a kozhasznusagi melléklet elfogadasa.
= Az éves koltségvetés meghatarozasa.
= Az Ugyvezeté megvalasztasa és visszahivasa.
= Az Egyesilet Feliigyel6 Bizottsaganak elndkének és tagjainak megvalasztasa és visszahivasa.
= Az Egyesilet Szocidlis Bizottsaganak tagjainak megvalasztasa és visszahivasa.
= Az Egyestlet szabalyzatainak jovahagyasa.
= A tagdij és a tagdijkedvezmények megallapitasa.
= Masodfokon dontés a tag torlésérdl, kizarasarol.

* Az Egyesulet feloszldsanak, névvaltoztatasanak, valamint mas tarsadalmi szervezettel
tortend egyesuléséenek elhatarozasa.

= Az Egyesiilet feloszlasa esetén déntés annak vagyonaral.

= Dontés minden olyan kérdésben, amelyet jogszabdly, vagy a jelen Alapszabaly a
Kozgydlés hataskorébe utal.

= A Kozgyulés az Egyesulet mikodésével kapcsolatban barmely kérdésben jogosult donteni.
= A Kozgyllést szlikség szerint, de évente legalabb egyszer dssze kell hivni.
= A Kozgylést ossze kell hivni, ha:

= A Kozgyllés hataskorébe tartozo kérdésben kell dontést hozni.

= A Tagok 1/3-a az ok és cél megjel6lésével irasban kezdeményezi.
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= A Kozgyllés dsszehivasat a birdsag elrendeli.

« A Kozgy(lést az Egyesiilet Ugyvezetéje hivja éssze, az alabbiak szerint.

= A Kézgydlést a meghivé kikildésével kell osszehivni.

» A meghivét a Kozgydlést megelé6z6, legalabb 15 nappal korabban kell megkuldeni az
Egyesulet Aktiv |. és Aktiv Il. tagjai részére.

* A meghivonak tartalmaznia kell:
« A Koézgytilés helyét és idejét.
« A Kozgyllés napirendjét.
* A megismételt Kozgy(lés hatarozatképességére vonatkozd figyelmeztetést, miszerint
az a megjelentek szdmara tekintet nélkul hatarozatképes az eredeti napirendi pontok

tekintetében.

= A hatarozatképtelenség miatt megismételt kozgyllés idépontjat az eredeti Kozgylilés
meghivéjaban fel kell tlntetni.

= A Kozgyllés hatarozatképessége

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

»Ha a Kozgyllés nem hatarozatképes, akkor ismételt kozgyulést kell o6sszehivni - az
eredeti napirendi pontokkal -, mely a megjelent tagok széamatol fliggetlendl
hatarozatképes, ha a tavolmaradas kovetkezményeit is feltintetik a meghivéban.

= A megismeételt Kozgyllés ugyanazzal a napirenddel térténé osszehivasa az eredeti
meghivéban is torténhet, az abban feltételesen megjeldlt idépontra.

= A megismételt Kozgyllés legkorabban a hatarozatlan kozgylilést kovetd 30 perccel késdhbi
idépontra hivhato éssze.

* A hatarozathozatal

= A Kozgyllésen minden tagnak egy szavazata van, szavazni csak személyesen lehet.
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= A Kozgyllés hatarozatait altalaban egyszerii szotobbséggel, nyilt szavazassal hozza.
= A Kézgyadlés legalabb 2/3-os szétobbséggel hozott hatdrozata szukséges:
= Az éves beszamolé elfogadasahoz.

Az Egyesiilet feloszlasanak, valamint mas tarsadalmi szervezettel torténd
egyesulésének elhatarozasahoz.

« Az Ugyvezetd visszahivasahoz.

= A Kézgylilés az Ugyvezetét titkos szavazassal valasztja meg. Ha a tisztségre egy jeldlt van, ez
esetben nyilt szavazassal is megvalaszthato a tisztségviseld.

= Megvalasztott Ugyvezetének azt kell tekinteni, aki az érvényes szavazatok tobb mint felét
megszerezte. Amennyiben a jeldltek kozil senki sem kapja meg az érvényes szavazatok
tobb mint felét, abban az esetben a tisztségre jelolt két legtébb szavazatot szerzett személy
kozott Gjabb szavazast kell tartani. Szavazategyenl6ség esetén a szavazast meg kell
ismételni.

= Titkos szavazast kell elrendelni minden esethen, ha ezt a Kozgyllésen jelenlévd tagok
egyszer( sz6tobhsége - nyilt szavazas Gtjan - inditvanyozza.

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

» Kotelezettség vagy felel6sség al6l mentesdl.

» Barmilyen mas elényben részesil, illetve a megkdtendd joglgyletben egyébként érdekelt.
Nem mindsdl elébnynek a kézhasznl Egyesilet cél szerinti juttatasai keretében a barki altal
megkotés nélkul igénybe veheté nem pénzbeli szolgaltatas, illetve az Egyesilet altal
tagjainak, a tagsagi viszony alapjan nyujtott létesité okiratnak megfelelé cél szerinti
juttatas.

= A Kozgyllés hatarozathozatalaban nem vehet részt az a személy, aki vagy akinek kozeli
hozzatartozdja a hatarozat alapjan:

= Kotelezettség vagy felel6sség alél mentesdl.

= Barmilyen mas elényben részesul, illetve a megkotendd jogugyletben egyébként érdekelt.
Nem minésul elénynek a kdzhasznu szervezet cél szerinti juttatasai keretében a barki altal
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megkotés nélkil igénybe veheté nem pénzbeli szolgaltatas, illetve az egyesilet altal

tagjanak, a tagsagi jogviszony alapjan nyujtott, létesité okiratnak megfelelé cél szerinti
juttatas.

« A Kozgytlés ulései nyilvanosak, azon a tagokon és meghivottakon kival barki részt vehet. A

nyilvanossag biztositasa érdekében az Ugyvezetd a meghivét koteles megjelentetni az Egyesiilet

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

= Az Egyesllet Kozgylilésén zart Ulést csak a személyiségi jogok védelme érdekében, a jelenlévd
Tagok 2/3-os szavazata esetén lehet elrendelni.

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

« A Kozgy(lés (iléseit az Egyesillet Ugyvezetd, akadalyoztatdsa esetén a Kozgy(ilés Aaltal,
nyilt szavazassal, egyszer( sz6tobbséggel megvalasztott tagja vezeti.

= A Kozgyulésrol jelenléti ivet kell felvenni, és jegyzékonyvet kell késziteni. A jegyzékényvet a
Kozgyllést koveté 5 napon belll el kell késziteni. A jegyzékonyvet a Kozgylilés elndke és a
Jegyzékonyvvezetd irja ala, és egy, a Kozgylilés altal erre megvalasztott, a Kézgyllésen jelenlévd
kett6 tag hitelesiti.
= A jegyz6konyvnek tartalmaznia kell:

= A Kézgydlés helyét és idejét.

= A hatarozatképességre vonatkozé adatokat.

= A hatarozatképtelenség miatt megismételt kézgyllés tényét.

= A Kozgydlés Elnoke, a Jegyzékonyvvezetd és a Hitelesité személyét.
A Kozgytilés napirendjét.

= A hozzaszélasok, a hozzaszblasokra adott valaszok lényegét.

= A hatarozatokra vonatkozd szavazatok (igenlé szavazat, ellenszavazat és tartézkodas)
szamat.

= A hozott hatarozatokat.
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= A Kozgyulésrdl felvett jelenléti iv a jegyzékonyv mellékletét képezi.

= A Kézgyldlés altal hozott hatarozatokat a meghozatalukat koveté 3 napon belll be kell vezetni a
hatarozatok kényvébe. A hatarozatok konyvének vezetésérdl az Egyesilet Ugyvezetdje koteles
gondoskodni.

» A hatarozatok konyvében a kozgyllés altal hozott hatarozatokat évente eggyel kezdédé,
folyamatos sorszammal kell ellatni, és meg kell jelolni a hatarozat meghozatalanak idépontjat,
hatalyat, a hozott hatdrozat tartalmat, valamint a dontést tdmogatok, ellenzék és tartézkodok
szamat, ill. nyilt szavazas esetén a személyét.

» A hatarozatok nyilvanossagra hozatala

= A Kozgyllés dontéseit az érintettekkel 5 munkanapon belil irasban kell kozélni.

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

= A nyilvanossagra hozatal az Egyesilet honlapjain torténik (www.autoimmun.hu,

www. lupusz.hu, www.sle.hu).
= A hatarozatot a meghozataltél szamitott 5 munkanapon belil kell nyilvénossagra hozni.
« Az Egyesiilet a Kézgy(ilés és az Ugyvezetd dontései mellett a miikodés modjat, a szolgéltatasok
igénybevételének maodjat és a beszamoloi kozléseket honlapjain  (www.autoimmun.hu,

www.lupusz.hu) hozza nyilvanossagra.

= A kozhasznUsagi mellékletbe barki betekinthet, illetve arrdl - sajat koltségére — masolatot
készithet.

* Az Egyesiilet koteles a kézhasznusagi mellékletet a targyévet kovetd évben, legkésdbb majus
31-ig sajat honlapjan (www.autoimmun.hu, www.lupusz.hu) kézzétenni.

3.3 Feltigyelé Bizottsag

» Az Egyesulet mdkodését és gazdalkodasat ot fé Aktiv |. és Aktiv Il. (rendes) tagbdl allé
Feliigyel6 Bizottsag ellendrzi.

= A Felligyel6 Bizottsag szlikség szerint, de évente legalabb egyszer lésezik. Uléseit a Felligyeld
Bizottsag EInoke hivja 6ssze, és akkor hatarozatképes, ha azon legalabb harom Tag jelen van.
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= A Fellgyelé Bizottsag hatarozatait szé6tébbséggel hozza. Harom Tag egylttes kérésére a
bizottsag Ulését ossze kell hivni.

= A Feliigyel6 Bizottsag Tagjait és Elnokét 6t éves id6tartamra a Kozgydlés valasztja meg. Erre
vonatkozéan az Egyesulet minden tagjanak javaslattételi joga van.

» A Felligyel6 Bizottsag ellenérzi az Egyesiilet mikodését és gazdalkodasat. Ennek soran a vezetd
tisztségviseloktdl jelentést, az Egyeslilet onkéntes munkavallaloitél tajékoztatast vagy
felvildgositast kérhet, tovabbad az Egyesilet dokumentumaiba, okirataiba, konyvelésébe
betekinthet, azokat megvizsgalhatja.

» A Felligyel6 Bizottsag tagja az Egyesiilet vezetd szervének uGlésén tanacskozasi joggal részt
vehet.

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

» Az Egyesitlet muikodése soran olyan jogszabalysértés vagy az Egyesulet erdekeit
egyébként sulyosan sérté esemény (mulasztas) tortént, amelynek megsziintetése vagy
kovetkezményeinek elharitasa, illetve enyhitése az intézkedésre jogosult vezetd szerv
dontését teszi szikségessé.

= A vezetd tisztségviseldk felel6sségét megalapozd tény merllt fel.

* Az intézkedésre jogosult vezeto szervet a Felligyel6 Bizottsag inditvanyara — annak megtételétdl
szamitott harminc napon belul — dssze kell hivni. E hataridé eredménytelen eltelte esetén a
vezetd szerv Gsszehivasara a Felligyeld Bizottsag is jogosult.

=Ha az arra jogosult szerv a torvényes muikodés helyreallitasa érdekében szikséges
intézkedéseket nem teszi meg, a Felugyelé Bizottsag koteles haladéktalanul értesiteni a
torvényességi fellgyeletet ellatd szervet.

» Nem lehet a Felligyel6 Bizottsag Elndke vagy tagja, illetve kénywizsgal6ja az a személy, aki:

* A legfébb szerv, illetve az Ugyintézé és képviseleti szerv lUgyvezetdje vagy tagja (ide nem
értve az egyesiilet legfébb szervének azon Tagjait, akik tisztséget nem toltenek be).

* A kozhasznl szervezettel a megbizatdsan kivuli mas tevékenység kifejtésére irdnyuld
munkaviszonyban vagy munkavégzésre iranyuld egyéb jogviszonyban all, ha jogszabaly
masképp nem rendelkezik.



A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyeslilet Alapszabélya 23
2015. februar 28.

= Az Egyesilet cél szerinti juttatdasabdl részesil — kivéve a barki altal megkotés nélkal
igénybe veheté nem pénzbeli szolgaltatasokat, és az Egyeslilet altal Tagjanak a tagsagi
jogviszony alapjan a létesité okiratban foglaltaknak megfeleléen nyujtott alapcél szerinti
juttatast.

* Az elsé és harmadik pantban meghatarozott személyek kézeli hozzatartozoja.

= A Fellgyel6 Bizottsag tagjai fizetésben, vagy barmilyen bér jellegl kifizetésben nem
részesulnek.

3.4 Szocialis Bizottsag

= Az Egyesulet altal alapitott Dr. Kaposi Mér Alapba beérkezd palyazatokat az ot f6 Aktiv I. és
Aktiv Il. (rendes) tagokbdl allé Szocidlis Bizottsag biralja el.

= A Szocidlis Bizottsag feladata tovabba donteni azokrél a méltanyossagi kérelmekrdl, amelyben
az Egyesulet Tagja a tagdij befizetési hataridé maximum ketté hoénappal torténd
meghosszabbitasat keri.

« A Szociélis Bizottsag szlikség szerint, de évente legaldbb egy alkalommal Ulésezik. Uléseit az
Egyesiilet Ugyvezetéje hivja dssze, és akkor hatarozatképes, ha azon legaldbb harom Tag jelen
van.

» A Szocialis Bizottsag hatarozatait szotobbséggel hozza.

= A Szocialis Bizottsag tagjait ot éves iddtartamra a Kozgyllés valasztia meg. Erre
vonatkozoban az Egyesiilet minden tagjanak javaslattételi joga van.

= A Szocialis Bizottsag tagja nem lehet az Egyesiilet Ugyvezetdje vagy Felligyel6 Bizottsagi tagja.
= A Szocialis Bizottsag tagjai fizetésben, vagy barmilyen bér jellegi kifizetésben nem részesulnek.
3.5 Vezet6 tisztségvisel6: Ugyvezet6

= Az Egyeslilet tisztségvisel6je az Ugyvezetd.

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

= Az Egyesiilet Ugyvezet6jét 5 éves id6tartamra a Kozgyllés valasztia meg az Egyesiilet 18.
életévét betoltott, nagykora Aktiv I. és Aktiv Il. (rendes) tagjai kozul,
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« Az Egyesiilet alapitéja és névaddja - Schopper Gabriella - javaslata alapjan az Ugyvezeté
személye lehetdleg lupusz betegségben szenvedd beteg legyen.

= Az Egyesiilet Ugyvezetéje Gjravalaszthat6 és visszahivhaté.

- A két Kézgyiilés kozétti idében az Ugyvezetd dont minden olyan kérdésben, amely nem tartozik
kizarolag a Kozgylés hataskorébe.

= Az Ugyvezetd feladata a két Kozgydilés kozétti idészakban:
» Az Egyestileti tevékenység operativ iranyitasa, Kozgyulések osszehivasa.

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

= Az Egyesulet eredményes muikodéséhez szikséges feltételek megteremtése.

= A Tagok felvétele.

= A Kozgyllések elé kertl6 el6terjesztések elékészitése és a Kozgylilés elé terjesztése.

= Az Egyesllet gazdalkodasanak, vagyonkezelésének iranyitasa.

= Az Egyesiilet rendezvényeinek szervezése.

= Hazai és nemzetkozi palyazatok irasa.

= Dontés minden olyan kérdésben, amely nem tartozik a Kézgytilés kizarélagos hataskorébe.,
« Az Ugyvezetd munkajarél évente legalabb egyszer koteles a Kozgyllésnek beszamolni.
= Az Ugyvezetd fizetésben, vagy barmilyen bér jellegii kifizetésben nem részesiil.
« Az Ugyvezetd jogviszonya megvélasztassal és annak elfogadasaval jon létre. A tisztségre jellt a

megvalasztas el6tt irasban nyilatkozni kdteles, hogy a tisztség ellatasara személyével szemben

kizard, korlatozd és dsszeférhetetlenségi okok nem allnak fenn. (Elfogadé nyilatkozat)

= Az Egyesilet Ugyvezet6jének osszeférhetetlenségére a kozhasznl szervezetekrél szolé 1997.
évi CLVI. torvény és a 2011, évi CLXXV. torvény (38. § és 39. §) rendelkezései az iranyadok.
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= A Kozhaszn( szervezet megszlinését koveté harom évig nem lehet az Egyesiilet vezetd
Tisztségviseldje, aki olyan kozhasznl szervezetnél tolt be vezetd tisztséget, amely az adozas
rendjérdl szold tv. szerint koztartozasat nem elégitette ki (Ksztv. 9. § 1. bekezdés).

= A vezetd Tisztsegviseld, illetve ennek jelolt személy koteles valamennyi érintett kdzhasznu
szervezetet elGzetesen tajékoztatni arrél, hogy ilyen tisztséget egyidejileg mas kdzhasznu
szervezetnel 1s betolt (Ksztv. 9. § 2. bekezdés).

= A Koézhasznl szervezet megszlinését koveté harom évig nem lehet mas kdzhaszn
szervezet vezetd tisztségvisel6je az a személy, aki kordbban olyan kézhaszn( szervezet

vezetd tisztségviselje volt - annak megszliinését megeldzd két évben legalabb egy évig -:

*» Amely jogutod nélkal szdnt meg ugy, hogy az allami ado- és vamhatésagnal
nyilvantartott adé- és vamtartozasat nem egyenlitette ki.

* Amellyel szemben az allami adé- és vamhatdsag jelent6s dsszegl adohianyt tart fel.

* Amellyel szemben az allami ado- és vamhatosag Uzletlezaras intézkedést alkalmazott,
vagy uzletlezarast helyettesit6 birsagot szabott ki.

* Amelynek adoszamat az allami ado- es vamhatosag az adoézas rendjerdl szole torvény

szerint felfliggesztette vagy torolte.

» A vezetd Tisztségviseld, illetve az ennek jelolt személy koteles valamennyi érintett kdzhasznu
szervezetet el6zetesen tajékoztatni arrdl, hogy ilyen tisztséget egyidejlleg mas kézhasznu
szervezetnel is betolt.

* Megszlinik a TisztségviselGi jogviszony:

= A mandatum lejartaval.
» Lemondassal.
= Elhalalozéassal.

= Visszahivassal.

« Az Ugyvezetd a tisztségérdl barmikor lemondhat, a tisztségrél valé lemondast a Kozgy(ilés elé
kell terjeszteni.

» Az Ugyvezetét a Kozgylilés 2/3-os tobbséggel hozott hatarozataval visszahivhatja, ha:
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« Az Ugyvezetd a kotelezettségét nem teljesiti.

= A testuleti tléseken kell6 indok nélkul nem vesz részt.
= Az Egyesiilet céljaival ellentétes magatartast tanusit.
= A tisztség ellatasara egyéb ok miatt méltatlanna valt.

« Az Ugyvezetét vissza kell hivni, ha a személyével szemben osszeférhetetlenségi ok kovetkezett
be, illetéleg ha tagsagi viszonya az Egyesiiletben megsziint.

V.
Az Egyeslilet gazdalkodasa és vagyona

4.1 Az Egyesulet gazdalkodasa

= Az Egyesilet éves koltségvetés alapjan gazdalkodik, az éves koltségvetését a Kozgydlés
hatarozza meg.

= Az Egyesulet pénzforgalméat lehetéség szerint pénzintézetnél vezetett folydszamlan kell
bonyolitani.

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

* Az Egyesuilet a bevételeivel onélléan gazdalkodik, tartozésaiért sajat vagyonaval felel.

= Az Egyesillet Tagjai az Egyesllet tartozéasaiért a befizetett tagdijon tdlmenden sajat
vagyonukkal nem felelnek.

* Az Egyesulet tevékenységi célja szerinti gazdalkodasat a tarsadalmi szervezetekre vonatkozd
jogszabalyok alapjan végzi.

* Az Egyesulet mikodésérdl folyamatosan, de évente legalabb egy alkalommal tajékoztatja a
nyilvanossagot.
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= Az Egyeslilet az altala hasznalt tajékoztatasi eszk6zokon keresztil — igy kidlondsen honlapjan,
hirlevélben — ad tajékoztatast mikodésérdl és az adomanyok felhasznalasardl. E tajékoztatas a
kozhiteles nyilvantartasok szamara benyujtandé beszamolén tal tovabbi ismertetést nydjt.

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

» Az Egyesllet szolgaltatasai fenntarthatdsédga biztositasa érdekében az ésszerli gazdalkodas
elve szerint jar el, amely alapjan az éves koltségvetését (gy tervezi meg, hogy kiadasai és
bevételei (adomanyok eés felajanlasok, koltségvetesi tamogatasck, gazdasagi-vallalkozasi
tevékenységek bevétele, dnkéntesek nem pénzbeli hozzajarulasa, mas bevételek) egyensulyban

legyenek.

= Az Egyesuiletnek tagi kélcsdn, egyéb hitel és visszatéritendd tdmogatas csak Ugy nyujthaté, ha a
visszatéritési kotelezettség nem haladja meg az Egyesilet rendelkezésre allé vagyonat.

* A kozérdekld onkéntes tevékenységrdl szold torvéeny szerinti onkéntes munka egy orara jutd
értékének szamitasanal a mindenkori kotelezé legkisebb havi munkabér szazhatvanad részét
kell figyelembe venni.

= Az Egyesilet vallalkozasi tevékenységet nem végez.

» Mivel az Egyesulet Tisztségviseli és Bizottsagainak Tagjai nem részesulnek fizetésben, vagy mas
bér jellegl kifizetésben, ezért az Egyesiilet nem szamol el az ezzel 6sszefliggd jarulékokat és
adokat.

4.2 Az Egyesulet bevételei

» Magan- és jogi személyek tamogatasai, adomanyai.

= A személyi jovedelemadd meghatarozott részének az addzo rendelkezése szerint kiutalt
osszeg.

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

» Az Eurdpai Unio koltsegvetésébdl vagy mas allamtol, nemzetkozi szervezettdl szarmazo
tamogatas.
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= Egyedi dontéssel kapott koltségvetési tamogatas.
» Reklamtevékenységhbdl szarmazé bevételek.
= Egyéb bevételek.

4.3 Dr. Kaposi Mér Alap

4.3.1 Altalanos informaciok

* A Magyar Lupus Egyesilet a 2012. marcius 31-én megtartott Kézgydlésén a 1/2012. (111.31.)
szamu kozgyllési hatarozat alapjan megalapitotta a Dr. Kaposi Mér Alapot.

* A Dr. Kaposi Mor Alap keretében az Egyesulet a raszorulé autoimmun betegségben szenveddk
gyogyszerkoltségeihez szeretne hozzajarulni,

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

finanszirozni.

* A Dr. Kaposi Mor Alap névaddja: Dr. Kaposi Mor magyar szarmazasu orvos, aki 1872-ben a
vildgon elsoként irja le a szisztémas lupus erythematosust (a lupusz szisztémas valtozatat).

* A Dr. Kaposi Mér Alap weboldala: www.lupusz.hu/drkaposimoralap/
4.3.2 A palyazat feltételei

= A Dr. Kaposi Mor Alapbdl (tovabbiakban: Alapbol) palyazat utjan lehet részesilni, a palyazati
adatlap kitoltésével és postai Gton torténd visszaklldésével.

A Palyazd havi rendszeres jovedelmének és ellatasainak oOsszege nem haladhatja meg a
mindenkori minimalbér 75%-at.

= A palyazati adatlap kételezé mellékletei:

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

* Havi rendszeres ellatasok (nyugdij, munkabér, szocialis ellatasok, stb.) asszegérdl igazolas,
pl. nyugdijszelvény, bankszamlakivonat, stb.
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= A palyazati adatlapon a Palyazé haziorvosa igazolja a Palyazé vényre kaphaté gyodgyszereit és

napi adagolasat, valamint havi tényleges gydgyszerkoltségét.

» A palyazati adatlap tartalmaz egy meghatalmazast az Egyesilet nevére, mellyel sikeres palyazat

esetén a Palyazo orvosi vényeit kivaltja.

= A Palyazonal az aldbbi tablazatban oOsszegfoglalt, legaldbb egy autoimmun betegségség

diagndzisanak megléte,

* A tamogathatd autoimmun betegségek listajat, és a tdmogatas mértékét az alabbi tablazat

tartalmazza.

29

Tamogathaté
BNO , , havi gyogyszer-
i Betegség megnevezése o
kéd mennyiség
egy év alatt
L9300 Discoid lupus erythematosus 2
L9310 A bdr szubakut lupus erythematosusa 2
L9320 Egyéb, korulirt lupus erythematosus 2
MO0530 Rheumatoid arthritis mas szervek és szervrendszerek 1
érintettségével
M0690 Rheumatoid arthritis, k.m.n. 1
M3000 Polyarteritis nodosa 1
M3010 Polyarteritis tiddérintettséggel [Churg-Strauss] betegségei 1
M3020 Fiatalkori polyarteritis 1
M3030 Mucocutan nyirokcsomo syndroma [Kawasaki] 1
M3080 Polyarteritis nodosaval rokon egyéb allapotok 1
M3200 Gydgyszer kivaltotta szisztémas lupus erythematosus 1
M3210 Szisztémas lupus erythematosus szerv és szervrendszer 3
érintettségével
M3280 Szisztémas lupus erythematosus egyéb formai 3
M3290 Szisztémas lupus erythematosus, k.m.n 3
M3300 Fiatalkori dermatomyositis 1
M3310 Egyéb dermatomyositis 1
M3320 Polymyositis 1
M3390 Dermatopolymyositis, k.m.n. 1
M3400 Progressziv szisztémas sclerosis 1
M3410 CR(E)ST-syndroma 1
M3420 Gyoégyszer vagy kémiai anyag kivaltotta szisztémas sclerosis 1
M3480 Szisztémas sclerosis egyéb formai 1
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M3490 Szisztémas sclerosis, k.m.n.

M3500 Sicca-syndroma [Sjogren]

M3501 Sjogren szindroma primer exocrin tunetekkel
M3502 Sjogren szindréma, primer non-exocrin tlnetekkel
M3503 Sjogren szindréma, secunder

M3509 Sjogren szindroma, k.m.n.

M3511 Kevert kotészoveti betegség (MCTD)

M3512 Nem differencialt autoimmun syndroma
M3513 Antifoszfolipid syndroma, primer

M3514 Antifoszfolipid syndroma, secunder

M9410 Visszatérd polychondritis

e S Wl A et S i S W 3

* A beerkezé palyazatokat 60 napon belul biralja el az Egyesilet - erre a feladatra kijelolt -
Szocialis Bizottsaga.

4.3.3 A palyazatok elbiralasa

* A beérkez6 palyazatokat a Szocialis Bizottsag 60 napon belil biralja el, eredményérdl értesitést
kild a Palyazonak.

= Sikeres palyadzat esetén az Egyesllet egyeztet a palyazoval, bekéri a Palyazo nevére felirt (a
palyazatban szerepl6 gybgyszerekkel megegyezd) orvosi vényeket.

* Az aldirt orvosi vények az Egyesilet székhelyére tortént beérkezésétdl szamitott 21 napon belll
az Egyesulet megvasarolja a gyogyszereket, s azt postai kiildemeéenyben eljuttatja a Palyazonak.

= A tamogatassal egyetlen esetben sem juthatnak a nyertes Palyazok pénzosszeghez, az
Egyesilet kizarélag a kivaltott gyogyszert juttatja el a Palyazo részére.

* A palyazatok elbiralasa soran a Szocialis Bizottsag figyelembe veszi a beteg kortorténetét, a
betegség sulyossagat, a kérelemben megjeldlt gyodgyszer haszndlatanak indokoltsagat,
koltséget és koltseghatékonysagat, valamint a beteg jovedelmi helyzetét.

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

* A Szocialis Bizottsag fenntartja a jogot, hogy indoklas nélkul elutasitja a palyazatot.

* A Szocialis Bizottsag formai okok, vagy hidnyzé mellékletek esetén egyszeri alkalommal

hianypotlasi értesitot kild - 30 napos hataridével - a Palyazonak. Ha ezt a Palyazo elmulasztja,
palyazata elutasitasra kerdl.
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= A megallapitott tamogatas idétartamra 12 hénapra allapithatd meg, maximalis mértéke a
betegségtdl fuggden 1-3 havi gydgyszerkoltség lehet.

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

* Az Alapbol tamogathatok azon Palyazok is, akik Kozgyogyellatasi lgazolvannyal rendelkeznek.
4.3.4 A Dr. Kaposi Mor Alap gazdalkodasa

= Az Alap fenntartasat és gazdalkodasat az Egyesilet végzi.

» Az Alap peénzugyi tranzakcioi (adomany bevételek, gyogyszervasarlasok, banki koltségek)
kizarolag az erre elkilonitett pénzforgalmi bankszamlan torténnek.

* Az Alap bankszamlakivonata nyilvanos, az Egyesillet weboldalan megtekinthetd, vagy barki
szamara — elGzetes egyeztetést kovetden — betekintést biztosit az Egyesilet.

= Az Alapbdél csak az alabbi kiadasi tranzakciok finanszirozésa torténhet:
= Gyodgyszer vasarlas (a Palyazé orvosi vényeinek kivaltédsa gyogyszertarban.)
= Banki koltségek (atutalasok, folyoszamla-vezetési dijak, stb...)

= A feltintetetteken kivil felmerilé 6sszes kiadasokat (pl. postakdltség, adminisztracios koltség,
sth...) az Egyesulet finanszirozza a Schopper Gabriella Alapbdl.

4.3.5 A Dr. Kaposi Mor Alap emblémaja
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4.4 Schopper Gabriella Alap
4.4.1 Altalanos informaciok

= A Magyar Lupus Egyesilet a 2012. marcius 31-én megtartott Kozgydlésén a 2/2012. (111.31.)
szamU kozgyllési hatarozat alapjan megalapitotta a Schopper Gabriella Alapot.

» Az Egyesilet a Schopper Gabriella Alapba gyljti azokat az adomanyokat, amelyekbdl
ingyenesen latogathatd betegférumait, magazinjait és egyéb tajékoztatd kiadvanyait, weboldal
fenntartasi koltségeit és csekély mikodési koltségeit finanszirozza.

= Az Alap névaddja Schopper Gabriella - Egyestletiink névadoja. Schopper Gabriella 1996-ban
alapitotta az Egyesiletet, s vezette haléldig, 2006-ig. Az O nevéhez fiiz6dik a magyarorszagi
autoimmun, (elsésorban lupuszos) betegek érdekképviselete. Az Egyesllet Kozgylilése azért
Schopper Gabriellarél nevezte el az Alapot, mert legfontosabb feladatanak a betegek
tajékoztatasat tizte ki.

= Az Alapbél csak az aldbbi kiadasi tranzakciok finanszirozasa torténhet:

* Nyomtatott és elektronikus tajékoztatd kiadvanyok kivitelezési koltségei
» Betegforumok és egyéb rendezvények kiadasai

» Az Egyesulet weboldalainak fenntartasi koltsegei

= Adminisztracio koltségei

* Human-eréforras fejlesztésének koltségei

* Kommunikaciés és marketing kaltségek

» Utazasi- és kikuldetesi koltsegek

= Szallitas koltségei

» Szervezetfejlesztés kiadasai

» Targyi eszkoz beszerzés

» Immaterialis javak
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* Magyarorszagi és nemzetkozi szervezetekben betoltott tagsagok koltségei
* Banki koltségek
» Egyéb beszerzesek, szolgaltatasok

= Az Alap bankszamlakivonata nem nyilvanos, az Egyesilet Aktiv |. és Aktiv Il. (rendes) Tagjainak
- elézetes egyeztetést kdvetden — betekintést biztositunk.

* A Schopper Gabriella Alap weboldala: www.lupusz.hu/schoppergabriellaalap/

4.4.2 A Schopper Gabriella Alap emblémaja

4.5 Az Egyesulet adomanygydlijtésének szabalyai

» Az adomanyozas onkéntes.

* Az adomanygytjtés nem jarhat masok zavardsaval. Zavarasnak mindsul kalonosen az
adomanyozasra valé felhivassal megkeresett személy kifejezett elutasitasa ellenére torténd

ismételt megkeresése.

» Az Egyesulet koteles tajéekoztatni az adomanyozot az adomanygydjtes céljarol és az ismert
adomanyozot az adomany felhasznalasat illetéen.
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= Az adomany felhasznalasa és az errdl sz6l6 beszamolas soran érvényesilnie kell a nyilvanossag
és az atlathatosag feltételeinek. Ennek érdekében az adomanyozottnak a be kell szamolnia az
adomanyok felhasznalasarol.

* Nem minésul adomanynak:

* A kozérdek( onkéntes tevékenység keretében végzett munka.

= A koznevelésrél sz6l6 torvény alapjan végzett kézosségi szolgalat.

= Az egészseégugyrdl szolo torveny alapjan adomanyozott szerv, szovet.

* Adomany juttatasa esetén nem mindsul ellenszolgaltatasnak a juttataskor az adomanyozott

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

* A kedvezmeényezett a személyi jovedelemadd meghatarozott részenek az adozéd rendelkezése
szerinti felhasznalasarol szold 1996. évi CXXVI. torvény szerinti rendelkezd nyilatkozaton, az
Egyesilet kedvezményezettként vald feltliintetése érdekében végzett tevékenységre az
adomanygyljtés szabalyait kell alkalmazni.

= Az Egyesllet adomanyszervezét, illetve adomanygydjtét meghatalmazhat adomanygydjté
tevékenység folytatdsaval. Az adomanyszervezé mas szervezet meghatalmazasabdl végzett
adomanygyljté tevékenységre tovabbi adomanyszervezének meghatalmazast nem adhat.

= Az adomanygyljté a személyazonossaga egyidejl igazolasa mellett az alabbiakkal igazolja
jogosultsagat:

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

Az adomanyozott vagy adomanyszervezé adatait tartalmazd, torvényszéki
nyilvantartasbél szarmazo, hiteles kivonat, illetve elektronikus kivonat vagy annak
masolata.

* Maganingatlanban adomanygy(jtés csak az ingatlan hasznaléjanak el6zetes hozzajarulasaval
végezheté. Maganingatlan a lakas, a jogi személy vagy jogi személyiséggel nem rendelkezd
szervezet székhelye, telephelye, egyéb helyiségei, az egyéni vallalkozé hasznalataban allé
helyiség, tovabba az ezekhez tartozo bekeritett hely.
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= Pénzheli, illetve természetbeni adomanygydjtés gydjtélada atjan is megvalodsithato. Az
adomanygytijtés céljat szolgald gyljtélada zart, oly médon, hogy az adomany elhelyezhetd
benne, ugyanakkor az elhelyezett készpénz, vagy mas adomany felnyitas nélkal nem veheté ki.
A gyujtéladan fel van tintetve az adomanygylijté szervezet neve, elérhetésége,

= A gyljtélada felnyitasakor az adomanygyljté szervezet erre feljogositott legalabb kettd
képvisel6je jelen van. A felnyitaskor a képviselok jegyzékonyvet vesznek fel a gydjtélada
allapotarol, az abban talalt adomany mennyiségérdl (cimletek szerint, vagy leltar szerint), ezt
kovetéen gondoskodnak az adomanyozott szervezet kényveibe torténd bejegyzésérdl.

» Természetbeni adomany gy(jtesére szolgalo, nehezen mozgathato gyljtélada eseten a leltarat
a gyljté szervezet székhelyén vagy telephelyén is fel lehet venni.

= Az adomanyszervezés, adomanygy(jtés interneten és telefonos adomanygydjté szamokon

keresztul is megvalosithato.
= Az adomanygydjtés soran biztositani szikséges, hogy az adomanyozott szervezet és az
adomanyszervezé azonosithaté legyen. Az azonositas soran legalabb az Egyesilet és az

adomanyszervezé nevét, székhelyét, valamint — amennyiben ezekkel rendelkezik - telefonos
elérhet6ségét és webcimét kell megjeldlni.

V.
Az Egyestilet képviselete

= Az Egyesiiletet az Ugyvezeté képviseli, 6nall6 alirasi joggal rendelkezik.

* Az Egyesilet képviseletét az Ugyvezeté tavolléte vagy akadélyoztatiasa esetén az Egyesiilet
Feligyeld Bizottsaganak harom tagja egyuttesen latja el, alairasi joguk egyuttes.

« Az Egyesiilet Ugyvezetéje onéalléan jogosult az Egyesiilet bankszamlaja felett rendelkezni. Az

Egyesiilet Ugyvezetéjének akadélyoztatasa esetén a Felligyelé Bizottsag ot tagjanak egyiittes
alairasa szlkséges.

VI.
Zard rendelkezések

6.1 Az Egyesilet megsziinése

= Az Egyestilet megszdnik:
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* Feloszlasanak a kozgylilés altal torténd kimondasaval.
* Mas civil szervezettel valé egyesuléssel vagy atalakulassal.
» A birésag feloszlatja.

= A torvényességi ellenérzési eljaras eredményeképpen a birdsag megszlinteti vagy
megallapitja megsz(inését.

» Fizetesképtelensege miatt indult eljarasban a bir6ésag megszunteti, és az egyesiletet a
nyilvantartasbél torlik.

* Megszlinésének megallapitasaval.

» Az Egyesllet jogutdéd nélklli megszlinése esetén vagyonanak felhasznaldsardl az Egyesilet
Kozgyllése rendelkezik. Ha a vagyonrdl a Koézgydlés masként nem rendelkezik, a hitelezék
kielegitése utan megmaradt vagyont valamelyik magyarorszagi egészségugyi intézmeny
fejlesztésére kell forditani, s a részleteket nyilvanossagra kell hozni.

= A Kozgyllés nem donthet az Egyesulet feloszlasardl, ha az Egyesiilettel szemben lefolytatott
végrehajtas eredménytelen volt vagy az Egyesilet fizetésképtelenségét a birdsag
megallapitotta.

6.2 Hevér Krisztina Dij

= A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesllet Hevér Krisztina emlékére 2009. szeptember 26-
an, a 16/20009. (IX.29.) szamu kozgydlési hatarozat alapjan Hevér Krisztina Dijat alapitott. Hevér
Krisztina fiatalon, 34 éves koradban, 2009. augusztus 20-an hunyt el. Egyesuletunk és a
magyarorszagi autoimmun betegek sokat kdszonhetnek munkajanak. Sokat tett a nemzetkozi
kapcsolatok megerésitése érdekében, civil munkajaval a magyar lupuszos betegeket segitette.
Kiemelkedd munkaja példaértéki mindenki szamara. Az Egyesiilet az O emléke elétt tisztelegve
hirdeti meg minden masodik évben a Hevér Krisztina Dij palyazati kiirasat.

= Az eredményhirdetés az Egyeslilet nyilvanos rendezvényén torténik Gnnepélyes keretek kozott.

= A Heveér Krisztina Dijat kiirasonként egy palyazé nyerheti el. A nyertes palyazé emlékplakettben
és ajandéktargyban vagy pénzjutalomban részesul.

= Nevezési dij: nincs,
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= A palyazé beleegyezik abba, hogy a palyaml az egyesiilet kiadvanyaiban és weblapjan
megjelenhessen.

= Zslirizés: a beérkezett palyazatokat a Magyar Lupus Egyesilet Ugyvezetdje altal kijelolt tagjai
értékelik, de az Ugyvezetd felkérhet az Egyesiilettdl fliggetlen tagokbdl allé6 bizottsagot a
palyamunkak zstrizésehez. A zslri tagjai javaslatot tesznek a legjobb palyamunkara. A zsuri
donthet Ggy, hogy nem javasol palyamunkat a Hevér Krisztina Dijra. A dontés végleges, a
palyazék nem jogosultak fellebbezni a déntés ellen.

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

» A Hevér Krisztina Dij weboldala: www.lupusz.hu/heverkrisztinadij/

6.3 Az Alapszabalyban nem fogalmazott kérdésekben az alabbi térvények a mérvadék

* Az egyesllési jogrol, a kézhasznl jogallasrol, valamint a civil szervezetek mukodésérdl és
tamogatasarol szolo 2011, évi CLXXV. torvény

= A civil szervezetek gazdalkodasa, az adomanygydjtés és a kozhasznusagi egyes kérdéseirdl szold
350/2011. (XI1.30.) Korm. rendelet

* A Nemzeti Egyuttmkodési Alappal kapcsolatos egyes kérdésekrol szolo 5/2012. (1.16.) KIM
rendelet

= A Polgari Torvénykényvrdl szolé 1959, évi IV, torvény

= A civil szervezetek birdsagi nyilvantartasarél és az ezzel osszefliggd eljarasi szabalyokrdl szélo
2011. évi CLXXXI. torvény

» A kozérdekl onkéntes tevékenységrol szalo 2005. évi LXXXVIII. torvény
= A szamvitelrél sz6l6 2000. évi C. torvény

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

Az allamhaztartasrol szold 2011, évi CXCV. torvény
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6635 Szegvar, Kérogy u. 69. 1151 Budapest, F6 Ut 61. TT/25.
Zaradékok:

A jelen alapszabalyt a Magyar Lupus Egyesilet 2015. februar 28-an tartott Kozgyilese a
2/2015. (11.28.) szamu hatarozataval elfogadta.

- Az Alapszabélyon - az Egyesiilet képviseléje - alairasa valédisdganak igazolasa 2 f6 tantval:
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1046 Budapest, Szent L. tér 13. 1I/3. 1114 Budapest, Bocskai ut 25. T. 1.




Ezen az oldalon bizonyos személyes adatok adatvédelmi okok miatt eltakarva.

it 3. szamu melléklet

e

i ELFOGADO NYILATKOZAT

Alulirott Mezei Istvan - lakcim: 1151 Budapest, F6 ut 61. TT/25.; sziletési idé:

I ijclcntem, hogy a Magyar Lupus Egyesiilet KézgyGlésének hatirozata
alapjan az Ugyvezetévé torténd valastast ot éves idGtartamra — 2015. februdr 28-
tol 2020. februdr 28-ig - elfogadom. Tudomdsul veszem, hogy megbizataisom nem
jir munkaviszonnyal, s személyi jellegl fizetésben nem részesilok, munkimat
ingyenesen, tarsadalmi munkaként végzem.

Biintet6jogi felelésségem tudatiban kijelentem, hogy magyar allampolgar vagyok, és
a koziigyek gyakorlasatol nem vagyok eltiltva. Nem toltottem be olyan kézhaszni
szervezetnél vezetd tisztséget, amely koztartozas kiegyenlitése nélkil sziint volna
meg, és a megsziinés 6ta nem telt el két év. Az Egyesulet kozhaszn mindsitésének
feltételeként el6irt Osszeférhetetlenségi szabilyokat ismerem, és velem szemben a
torvényben irt kizard ok nem all fenn.

Tudomasul veszem az alapszabalyban irt, dontéshozatalra vonatkozo kizard okokat.

= DR IR 2L Lot Sl e i s

Ezt a nyilatkozatot az Magyar Lupus Egyestlet birdsigi nyilvantartdsba vétele
céljabol allitottam ki.
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4. szamu melléklet
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hivok dssze, melyet 2015. februar 28-én (szombaton) 13.30
orai kezdettel tartunk Budapesten a Vaci it 73/A. sz.
alatt, az Orszdgos Egészségbiztositasi Pénztar székhazanak
eléaddtermében.

Amennyiben nincs jelen a meghivolt Magyar Lupus Egyestilet
aktiv tagjainak 50%-a plusz egy fd, akkor ugyanezen a
helyszinen és napon 14.00 érakor ismételten ésszehivom a
Kozgydlést, amely ugyanazon napirendi pontokkal a
megjelentek létszamatol flggetlendl szavazo és hatarozat-
képes lesz.

A Kozgyiilés tervezett napirendi pontjai a kbvetkezdk:
1. Szakmai és pénziigyi beszamolo.

Szakmai és pénzigyi beszamold az egyesilet 2014. évi
gazdalkodasarol, kozhaszni tevékenységérdl, 2014. évi
kézhasznisagi melléklet elfogadasa. A kbzhaszndsagi jelentés
weblapunkrél letdithetd.

2. Az egyesiilet alapszabalyanak megvaltoztatasa.

A 2074, december 9-én megtartott kézgydléstinkén meg-
beszéltek szerint egyesiletiink alapszabalyanak (az egyesiilet
tisztségviseldire vonatkozéd szakasz) megviltoztatasat
kezdeményezzilk. Azt szeretnénk, ha 1 fd elndk & 2 fd
alelndk helyett csak 1 f6 GgyvezetSje lenne a Magyar Lupus
Egyesiletnel, mert Ogy latjuk, hogy hosszdtavon és
fenntarthatéan csak igy tud hatékonyan tovabbmiikédni civil
szervezetiink. A valtoztatisra az O Cwil Torvény mar ad
lehetdséget. Az alapszabdly modositas kézgydlés altali
elfogadds esetén automatikusan megszinik a jelenlegi
tisztségviseldk jogviszonya.

3. Az egyesilet lgyvezetd tisztségviselGjének meg-
valasztasa.

Az egyesiilet 0], Ggyvezetdjének megvalasztisa. (Purgel Zoltan
elndk nem folytatja tevékenységét)

4. Tiszteletbeli tagsagok

Alapszabalyunk szerint tiszteletbeli tagsdgot szeretnénk meg-

szavazni azoknak az Orvosoknak, alik kiemelkeds mértékben
segitik egyesiletinket.

5. Az onkentesség kiterjesztése egyesiiletinkben.

Nemzetkézi tapasztalatok alapjan szeretnénk tagjainkat,
betegtarsainkat jobban belevonni  kizhasznl  munkénkba,
valamint kikérni véleménylket, otleteiket, javaslataikat.
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Eziton értesitem, hogy Alapszabdlyunk szerint kdzgydlést

Kérem, hogy akinek szamit egye-

siiletink jovdje, vegyen részt
kézgyilésiinkén!  Aktiv  tagjaink
megjelenésére feltétlen szamitok!

tagsagegal
és  Aktiv L

Szavazni csak érvényes
rendelkezd  Aktiv 1.
tagjaink tudnak.

A kozgylilés varhatoan 150 perc idejd
lesz, 10 perc szinettel

Tisztelettel
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