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Késziilt: a Magyvar Lupus Egvesilet kozgvilésén, 2016. marcius 12. napjan,
Budapest, Vaci ut 73/a sz. alatt (Orszagos Egészségbiztositasi Pénztir
székhazanak el6adoterme).

Jelen vannak: az Egyesiilet tagjai a mellekelt jelenlén iv szerint.

13.30 orakor Purgel Zoltin koszonti a megjelenteket. Megillapitja, hogy a
kozgyilés az alapszabilynak megfeleléen kertilt Gsszehivasra. A jelenléti iv alapjan
megallapitia, hogy a kozgyilés hatarozatképes, 21 fé cgyesileti taghol (aktiv
tagsag) 11 £6 van jelen.

Purgel Zoltan tajékoztatja a jelenlévoket, hogv a kozgvilés varhatoan 90 perc ideji
lesz, és egy 10 perces sziinet beiktatasara lesz lehetoség.

Purgel Zoltan javaslatot tesz a kozgyaleés levezetd elnokenek, jegyzokényv
vezetojének €s a jegyzokonyv hitelesitoinek személyére, majd szavazas kovetkezik.
Megallapitja, hogy a kozgyalés egyhangu dontéssel, 11 igen szavazattal a kozgyualés
levezeto elnokének Purgel Zoltant, jegyzokonyvvezetonek Janovszki Agnest
(1033 Budapest, Harrer P. u. 12. 6/32), a jegyzokonyv hitelesitinek Mezei
Istvant (1152 Budapest, Epres sor 4. fsz. 2.) és Zarand Attilanét (1114 Budapest,
Bocskai ut 25. T. 1.) valasztotta meg.

Purgel Zoltan, a kézgyiles levezeto elndke a koézgyilés napirendjére az alabbiak

szerint tesz javaslatot:

1. Az egyesulet alapszabalyanak megvaltoztatasa.

2. Az egvesiilet feligvel6 bizottsigi tagjainak megvilasztisa.

3. Szakmai és pénziigyi beszamolé az egyesilet 2015. évi gazdilkodasarol és
kozhasznu tevékenységérdl, a 2015. évi kozhasznisagl melléklet elfogadasa.

4. Az egyesiilen tagdij 6sszegének felilvizsgalata.

5. 2016. évi terveink, egvebek.

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

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

bocsatja.

Megallapitja, hogy a Kozgvilés egvhangilagos dontéssel, 11 igen szavazattal a
meghivoban meghirdetetteknek megfelelen elfogadta a napirendi pontokat.

Ezt kévetoen a kozgyilés megkezdte a napirendek targyalasat.

NAPIREND




1. Az egyesiilet alapszabalyanak megvaltoztatasa.

Purgel Zoltin levezeto elnok:

wAz dij Polgari Torvénykinyr (Ptk.) értelmében minden magyar civil szervezet alapsyabalydnak
dsszhangban kell lennie az dif PTK eldirdsaival. Az a cvil syervezet, amelyik nem végzi el a
mddositasokat, nem mikidbet tovabb. Amikor a kizgyiilés meghivajdt elkiildtiik, ez a hataridd
meg 2016. mdrcius 15-¢ volt. Kb. 2 bete lett ez a batdridi meghosszabbitva egy évvel. Nébdny
middositast kell alapszabdalyunkban elvégezmiink abboz, bogy megfeleljink a batdlyos torvényi
eloirdsoknak. A Fovarosi Torvenyszék egy négy oldalas hiamypitlast kiildott el az Egyesiilet
résgére ag elmilt évi alapszabaly middositasi  kegdeményezésiinket kivetden. FEzeket a
Jjavaslatokat mind elvégeztiik a mai alapszabalyunk midositaskor, de javitottunk belyesivasi
hibikat és fogalmazdsi bibikat is. Az 4 alapszabaly kibéviilt 2 dij tagsagi formdval is, ag
Aktiv drikds és a Tamogatd drokis tagsdgi formikkal. Ezek az b tagsdgok orikis lagsdgok,
azaz nincs éves tagdiffizetési kotelezettség, banem egyszerre egy nagyobb dsszeget kell megfizetnie
agy € tagsdgot valaszid tagoknak. L:g) gondoljuk, bogy exzel a tagsdgi formdkkal civil
szervezetiink bevételer is nivekedni fogadnak. A midositott alapszabalyt mar elérbetd volt
weblapunkon, it is megtekintheto, de a feljes 5y, egységes szerkezetbe foglalt alapszabalyt most
felolvassuk.”

Purgel Zoltan levezeté elndk ismerteti az 10 alapszabalvt egyes pontjaira és
kihangsilyozva a valtoztatisokra vonatkozoan, majd megkérdezi, hogy van-e az
elhangzottakkal kapcsolatban észrevétel? Mivel hozzaszolis nem volt, ismerteti az
egvesiilet egységes szerkezetbe foglalt 1j alapszabalyat, majd szavazasra bocsajtja.
Megallapitja, hogy a Kozgyilés 11 igen szavazatral, ellenszavazar és tartozkodas
nélkil elfogadta az Egvesiilet u) alapszabalyat. A szavazas eredményeképpen a
Kozgyulés meghozta a kovetkezo hatirozatot:
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Az Egyesiilet Kizgyiilése az eloterjesztéssel  egyeziden elfogadia az Egyesiilet dij, egységes
szerkezetbe foglalt, 2016. mdrcus 12-én kelt alapszabalyat. E jegyzikinyv 1. sgdmii
mellekleteént csatolva van az 1j alapszabaly.

2. Az egyesiilet felligyelS bizottsagi tagjainak
megvalasztasa.

Purgel Zoltan levezeto elnok elmondja, hogy djra valasztanunk kell az Egyesiilet
Feligvel6 Bizottsagiba tagokat, mivel a jelenlegi tagok megbizatisa lejirt.
Alapszabalyunk értelmében 3 {6t kell vilasztanunk, 5 éves id6tartamra.



Purgel Zoltan tajékoztatja a jelenlevoket, hogy nala 3 6 jelezte, hogy részt venne a
bizottsig munkajaban, majd megkéri, hogy a jelentkez6k mutatkozzanak be.

Purgel Zoltan javasolja, hogy a Felugyvel6 Bizottsag egyik tagjanak Cseresnyés
Gyorgynét (1151 Budapest, F6 ut 72/B.) szavazza meg a Kozgyulés.

Az inditvanyt szavazasra bocsata, €s megillapifa, hogy a Kozgyvilés 11 igen
szavazattal, nem szavazat nélkil a mai naptol szamitott 5 évig megvilasztotta az
Egyesiilet Felugyelo Bizottsiginak tagjava. A Feligyelo Bizottsig megvialasztott
tagja nyilatkozik arr6l, hogy magyar dllampolgar, nincs eltiltva a kozigyek
gyakorlasatol, nem all fenn vele szemben a kozhasznu szervezetekrdl rendelkezé
1997. eévi CLVL torveny (Ksztv)) 9. § (1)-(2) bekezdéscben részletezett
osszeférhetetlenség, a Ksztv. 8. § (2) bekezdés a)-d) pontjaiban foglalt

osszeférhetetlenségi okok nem allnak fenn.

Purgel Zoltan javasolja, hogy a Feligyel6 Bizottsig masodik tagjanak Krizsin
Mariat (2721 Pilis, Lehel u. 42.) szavazza meg a Kozgyulés.

Az inditvanyt szavazdsra bocsafa, €s megillapitja, hogy a Kozgyalés 11 igen
szavazattal, nem szavazat nélkil a mai naptol szamitott 5 évig megvalasztotta az
Egyesiilet Feligyelé Bizottsiganak ragjava. A Feligvel6 Bizottsag megvalasztott
tagja nyilatkozik arrdl, hogy magvar allampolgir, nincs eltltva a kozigvek
gvakorlasitol, nem dll fenn vele szemben a kozhasznu szervezetekrol rendelkezd
1997. évi CLVL torvény (Ksztv)) 9. § (1)-(2) bekezdésében részletezett
osszeférhetetlenség, a Ksztv. 8. § (2) bekezdés a)-d) pontjaiban foglalt
osszeférhetetlenségi okok nem allnak fenn.

Purgel Zoltin javasolja, hogy a Feliigyel6 Bizottsig harmadik tagjanak Zarind
Attilanét (1114 Budapest, Boceskai at 25. T. 1.) szavazza meg a Kozgyulés.

Az inditvanyt szavazasra bocsatja, és megallapitja, hogy a Kozgyilés 11 igen
szavazattal, nem szavazat nélkil a mai naptol szamitott 5 évig megvalasztotta az
Egyesiilet Feligyelé Bizottsiganak ragjava. A Feligvel6 Bizottsag megvalasztott
tagja nyilatkozik arrdl, hogy magyvar allampolgar, nincs eltltva a kozigvek
gvakorlasatol, nem dll fenn vele szemben a koézhaszni szervezetekrol rendelkezd
1997. évi CLVL torvény (Ksztv.)) 9. § (1)-(2) bekezdésében részletezett
osszeférhetetlenség, a Ksztv. 8. § (2) bekezdés a)-d) pontjaiban foglalt
osszeférhetetlenségi okok nem allnak fenn.



Ezen az oldalon bizonyos személyes adatok adatvédelmi okok miatt eltakarva.
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A Kizgyiilés az Egyesiilet Feliigyeld Bizottsdganak tagidva, 5 éves idotartamra

Creresnyés Gyargyné
Cim: 1151 Budapest, Fd st 72/ B.

tagot vdlasztotta meg.
Creresnyés  Gyorgyné az Elfogads nyilatkozatot tanik jelenlétében aldirta, s csatolja e

Jegyzikdnyy mellékleteként.

A Kizgydilés ag Egyesiilet Feliigyeld Bigottsaganak tagiava, 5 éves idotartamra
Krizsdan Maria

Cim: 2721 Pilis, Lebel u. 42.

tagot vlasztotia meg.

Krizsan Maria az Elfogadi nyilatkozatot tanik jelenlétében aldirta, s csatolja e jegyzikinyy
mellékletefeént.

A Kizgyiilés az Egyesiilet Feliigyeld Bizottsdganak tagiavd, 5 éves iddtartamra
Zardnd Attilané
Cim: 1114 Budapest, Bocskai sit 25. T 1.

tagot vdlasztotta meg.

ZLardind Attilané az Elfogadi nyilatkozatot tanik jelenlétében aldirta, 5 csatolja e jegyzikinyy
mellékletefeént.

3. Szakmai és pénziigyi beszamolé az egyesiilet 2015. évi
gazdalkodasarol és kézhasznu tevékenységérdl, a 2015. évi
kézhasznusagi melléklet elfogadasa.



Purgel Zoltan ismertet a Magyar Lupus Egvesilet 2015. évi gazdalkodasat, az éves
szakmai €és pénziigyl beszamolot, valamint a kézhasznusiagi mellékletet. Purgel
Zoltan tajckoztatja a jelenlévoket, hogy a kozhasznusagi melleklet weboldalukon
megtekintheto volt, de itt a kozgyalésen is barki megtekintheti kinvomtatva.

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

Purgel Zoltan levezet6 elnok megkérdezi a Feliigvelo Bizottsag tagjait, hogy van-e
kérdésik a 2015. évi kozhasznusiagi melléklettel és konyveléssel kapesolatban.
Kérdés nem érkezett.

Purgel Zoltan levezeto elnok az elhangzott beszamolot szavazasra bocsajtja, és
megallapitja, hogy a Kozgyulés egvhangu dontéssel, 11 igen szavazattal meghozta a
kovetkezd hatirozatot:
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A Kozgyilés az Egyesiilet Kozhaszmisagi mellekletet és a 2015, évi szakmai és pénziigyi
beszamoldt egybangiilag jovabagyta. A Kizhaszniisigi mellékletet e jegyzokinyy mellékletekeént
csatolja.

4. Az egyesiileti tagdij 6sszegének feliilvizsgalata.

Purgel Zoltan levezeté elnok elmondja, hogy 5 év elteltevel - az egyesiilet
zokkenomentes mukodése eérdekében - célszert lenne a tagdi) mértéken valtoztatni.
Ijgy gondoljuk, hogy 2017-tol az Aktiv 1. és Tamogato 1. tagsagok tagdijai 3000 Ft-
rol 4000 Ft-ra, az Aktiv 11. és Tamogato I1. tagsagok tagdijai 1500 Ft-r6l 3000 Ft-ra,
a ,,Hataron tal” tagsag dija 1500 Ft vagy 5 EUR-r6l 3000 Ft-ra vagy 10 EUR-ra
valtoztatasa lenne célszerd. Ha ezt timogatni fogja a Kozgyilés, akkor a 2017, évi
tagdijak mar ezek szerint lennének megallapitva.

Purgel Zoltan javasolja, hogy az uj alapszabalyban megfogalmazott két 4j tagsagi
forma, az ,,Aktiv 6rokos™ €s a ,,Tamogato 6rokos™ tagsagok ragdijai legven egyszeri
100.000 Fr.

Purgel Zoltan levezeto elnok megkérdezi, hogy van-e tovabbi vélemény az
elhangzottakkal kapcsolatban.

Purgel Zoltan levezetd elnok az elhangzott beszimolot szavazisra bocsdjtja, és
megillapitja, hogy a Kozgyilés egyhangilagos dontéssel, 11 igen szavazattal
meghozta a kovetkezo hatarozatot:

L O 4
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A Kizgyiilés ag Egyesiilet tagdij dsszegét a kivetkezok szerint midositia. Aktiv 1. tagsdag: 4000
Ft [ évy Aktiv I1. tagsdg: 3000 Ft [ év, Tamogati 1. tagsag: 4000 Ft | év, Tamogats I1.
tagsdg: 3000 Ft [ év; ,,Hatdron til” tagsag: 3000 Ft vagy 10 EUR [ év. Az dij Aktiv irikds
és Tdmogatd rikis tagsdgok tagdijait 100.000 Ft egyszeri sszegben dllapitia meg.

* % %

5. 2016. évi terveink, egyebek.

wPurgel Zoltan elmondia, bogy a legutobbi, 2015. februar 28-an megtarfott kigyilésen
pontatlanul lett kitiltve ag ij digyvezetd elfogads nyilatkozata, s a Fivarosi Torvényszék
kdtelezett benniinket, bogy egy javitott elfogadd nyilatkozatot készitsiink.”

Mivel t6bb jelenlévonek egveb elfoglaltsiaga van, ezért a jelenlévék ugy dontoteek,
hogy az akrualis feladatokat és a tervezett rendezvénveket a Kozgyilés lezartakor
beszéljitk meg.

Purgel Zoltan levezeto elnok megkoszoni a Kozgyalés résztvevoinek munkajat, és
Kozgyiulést berekeszti. Megkéri a jelenlévoket, hogy a helyszinen, projektoron
kivetitett jegyzokonyvet alaposan nézzék at, a benne 1évo adatokat ellenérizzék.

A jegyzokonyv késziilt a Kozgyilés helyszinén 5 példanyban.

A jegyzékonyv mellékletei:

—_

. A Magyar Lupus Egyesiilet egységes szerkezetbe foglalt 1) alapszabalya.
2. Elfogado nyilatkozat (Cseresnyés Gyorgyné)

3. Elfogadd nyilatkozat (Krizsin Maria)

4. Elfogado nyilatkozat (Zarand Aralane)

5. Szakmai és pénziigyi beszamolo, kézhasznusagi jelentés 2015.

6. Elfogado nyilatkozat (Mezei Istvan)

7. Jelenlét iv.

8. A Kozgyvilés meghivoja.



Budapest, 2016. marcius 12.
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1. szamu melléklet

A Magyar Lupus Egyesilet egységes szerkezetbe foglalt uj alapszabalya.
(Kovetkezo oldal.)



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

A Schopper Gabriella
Magyar Lupus Egyestlet
ALAPSZABALYA

Budapest, 2016. marcius 12.
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Preambulum

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesuletet az alapitok azzal a szandékkal hoztak életre,
hogy Tagjaik szamara az autoimmun betegséggel egyltt él6k — amugy is nehéz - életfeltételeit
javitsa, hatékony eérdekképviselettel gondoskodjon a legsziikségesebb életkérilmenyek
folyamatos javitasarol. Az Egyesilet kiemelt célja az autoimmun betegseggel egyitt élék
egészséguqyi felvilagositasa, tajékoztatasa, valamint a Dr. Kaposi Mér Alap keretében a raszorulé
betegek gyogyszerkoltségeihez valo hozzajarulas. Mindezek a célok hatékonyan elémozditjak az
autoimmun betegséggel egyutt élok hatékonyabb egészségiigyi ellatasat, egészségligyi és
tarsadalmi rehabilitasat.

Az Egyesiilet a 2009. aprilis 4-én megtartott kdzgydlés 2/2009. (IV.4.) szam( hatarozata alapjan -
kiemelkedé munkassaga elismerésekén - felvette elhunyt alapitoja, Schopper Gabriella nevét. Az
Egyesiilet (j elnevezése ettdl az idoponttol: Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet.
Schopper Gabriella alapitotta az Egyesiletet 1996-ban, s vezette halalaig, 2006-ig. Az O nevéhez
flzédik a magyarorszagi autoimmun, (elsésorban lupuszos) betegek érdekképviselete.
Magyarorszagon és nemzetkézileg elismert ember, a mai napig az O nevével emlitik
Egyesiiletinket.

1. Altalanos rendelkezések

1.1 Az Egyesiilet neve, székhelye, egyéb adatai:

« Az Egyesiilet neve: Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet
« Az Egyesiilet roviditett neve: Magyar Lupus Egyesiilet

« Az Egyesulet idegen nyelvi 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,
www.magyarlupusegyesulet.hu,
www.hungarianlupusgroup.org

E-mail: info@lupusz.hu.

» Elektronikus elérhetéségek:

- Az Egyesilet mikodési tertlete: Magyarorszag (orszagos hat6kérd).

« Az Egyesilet szervezeti formaja: kozhasznu.
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1.1.1 Az egyesiilet emblémaja

« Az Egyesilet emblémaja piros szin( pillangd alaki alapon fekete szind farkas szimbolum
tikrozve.

« Az embléma képe:

1.1.2 Az egyesiilet bélyegzéje
» Az Egyeslilet bélyegzdje 50 mm atmeérdja kor alakd, lenyomatanak szine élénk piros.
» Az Egyesulet bélyegzdjén az alabbi adatok szerepelnek:

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesulet

Hungarian Lupus Group

KOZHASZNU SZERVEZET

H-6635 Szegvar, Kérogy u. 69.

Telefon / fax: (63)364-400

Adoszam: 18157860-1-06

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

» Az Egyestilet bélyegzdjének lenyomati képe:
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1.2 Az Egyesulet célja

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiiletet az alapitok azzal a szandékkal hoztak életre,
hogy Tagjaik szamara az autoimmun betegséggel egyatt élok — amugy is nehéz — életfeltételeit
javitsa, hatékony érdekképviselettel gondoskodjon a legszilkségesebb életkarilmények
folyamatos javitasarol. Az Egyesilet kiemelt célja az autoimmun betegséggel egyutt élék
egészseéglgyi felvilagositasa, tajékoztatasa, valamint a Dr. Kaposi Mor Alap keretében a raszorulo
betegek gyogyszerkdltségeihez valo hozzajarulas. Mindezek a célok hatékonyan eldmozditjak az
autoimmun betegségben szenveddk hatékonyabb egészségiigyi ellatasat, egészségligyi és
tarsadalmi rehabilitasat.

Az Egyesilet, mint kozhaszni szervezet cél szerinti kézhaszni tevékenysége:
=26.5 C/1. pont: egészségmegorzés, gyogyito-, egészségigyi rehabilitacios tevékenység
(Alapszabaly 1.3. pontjanak 1., 3., 4., 5., 7., 8., 11, 12., 13,, 14,, 15, 16., 17., 19., 20., 21.

és 25. pontja).

» 26.§ ¢/2. pont: szodalis tevékenység, csaladsegités, idoskoriak 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.§ T/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.§ C/11. pont: hatranyos helyzetd csoportok tarsadalmi esélyegyenloségének eldsegitése
(Alapszabaly 1.3. pontjanak 1., 4.,6., 7., 10, 11, 12,13, 14,15, 16, 17., 19,, 23, 24. és
25. pontja).

= 26.§ C/17. pont: rehabilitaciés foglalkoztatas (Alapszabaly 1.3 pontjanak 1., 4. és 17. pontja).

= 26.§ C/18. pont: munkaerépiacon hatranyos helyzetl rétegek képzésének, foglalkoztatasanak
elésegitése - ideértve a munkaerd-kdlcsonzést is - és a kapcsolodo szolgaltatasok (Alapszabaly

1.3 pontjanak 4. pontja).

= A fentieken talmenden az Egyesilet olyan koézfeladatot lat el, amelyek megoldasardl az
allamnak kell gondoskodnia.
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* Az Egyesilet ellatja tovabba a szocialis igazgatasrol és szocialis ellatasokrol szold 1993. évi Il
torveny alapjan az alabbi kozfeladatokat:

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

= Anyagi nehézségekkel kiizdok szamara a pénzbeli, természetbeni ellatasokhoz, tovabba
szocialis szolgaltatasokhoz vald hozzajutas megszervezése (1993. évi lll. tv. 64.5 (4) bek.
b.) pontja).

» Csaladgondozas, a csaladban jelentkezé6 midkodési zavarok, illetve konfliktusok
megoldasanak elGsegitése (1993. évi lll. tv. 64.§ (4) bek. c.) pontja).

= Kdzosségfejlesztd, valamint egyéni és csoportos terapias programok szervezése (1993. évi
lll. tv. 64.5 (4) bek. d.) pontja).

* Az Egyesilet az allami, dnkormanyzati kézfeladatok ellatasa korében azokat a kodzhaszni
tevékenységeket végzi, amelyek az autoimmun betegek kilonleges tajékoztatasi,
kommunikacios igényeivel és az egészségigyi ellatorendszerrel valamint a szocialis
gondozorendszerrel — betegségikbdl kovetkezden fokozott — egyittmikodeési szikségletikbal
ered. Az allami és 6nkormanyzati egészségugyi illetve szocialis ellatorendszer forrasai ma még
nem elegenddek e feladatok maradéktalan és jo szinvonali teljesitéséhez. Ebben kivan
segitséget nyujtani a kozfeladat-ellatasban torténd kdézremikodésével az Egyesilet. Ugyanolyan
modon - nem intézményfenntartassal, hanem szolgaltatasok nyajtasaval -, ahogyan azt az
allami, énkormanyzati ellatorendszernek kellene tennie.

* Az Egyesulet kozhasznu tevékenységét nyereség- és vagyonszerzési cél nélkal folytatja,
vallalkozoi tevékenységet kizarolag kézhaszni céljainak elérése érdekében, azokat nem
veszélyeztetve, masodlagos tevékenységként végezhet.

* Az Egyesiletben mindenki ingyenesen, onkéntes munkaban végzi munkajat. Senki sem kaphat
bér jellegi kifizetést (munkabér, megbizasi kdltség, béren kivili juttatas, tiszteletbér, stb.).

* Az Egyesilet gazdalkodasa soran elért eredményeket nem osztja fel, azt a céljai szerinti
tevékenysegre forditja.

» Az Egyesllet kozvetlen politikai tevekenységet nem folytat, szervezete partoktol fliggetlen,

azoknak anyagi tamogatast nem nyujt. Koézvetlen politikai tevékenység a partpolitikai
tevékenység, tovabba orszaggyulési képviseloi, megyei, fovarosi énkormanyzati valasztason
jelolt allitasa.
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Az Egyesilet nem =zarja ki, hogy Tagjain kivil mas is részesulhessen kozhasznui
szolgaltatasokbol.

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

Az Egyesilet jelen alapszabalyaban rogzitett céljainak megvalodsitasa és biztositasa erdekében
egylUttmikodési szerzédést kothet a hasonlo tevékenységet ellato szervezetekkel.

* Az Egyesulet évente dont a céljai kozott felsorolt feladatok végrehajtasahoz felhasznalhato
peénzeszkdzok mertékérdl, felosztasuk madjardl, egyéb tamogatas nydjtasaral.

1.3. Az Egyesulet tevékenysége
« Az Egyesilet céljainak megfelelGen az alabbi k6zhaszni tevékenységet folytatja:

= 1. Autoimmun betegségben szenveddk tarsadalmi gondozasi és szocialis érdekeinek
képviselete és védelme. A betegek szocialis segitésének megszervezése annak érdekében,
hogy lehetdséghez mérten tagjaik a legteljesebb eéletet élhessék a tarsadalom,
kornyezetik és onmaguk javara, amelybe beletartozik a betegek munkalehetdségének
keresése, illetve biztositasa is.

= 2. Az autoimmun betegségekkel kapcsolatos ismeretek névekedésének elmozditasa, az (j
eredmények megismerése - kilonos tekintettel magyarorszagi és nemzetkozi
tudomanyos konferenciak, tapasztalatcserék, ismeretterjeszté forumok megszervezése,
és azokon valé kdzremikodés révén.

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

4. A betegek egészségiigyi felvilagositasaval és az életmodjukra vonatkozé tanacsokkal,
betegtajékoztatd kiadvanyok elGallitasaval, beszerzésével és terjesztésével segiti a
megvaltozott helyzetikhoz valé alkalmazkodasukat.

= 5. Az Egyesiilet tagjai kozti kapcsolat kialakitasanak és fenntartasanak eldsegitése kulturalis
és szabadidés programok szervezésével, a World Lupus Day szabadidds program évente
egy alkalommal térténé megrendezése.
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= 10.

«11.

«12.

«13.

= 14.

- 15.

= 16.

= 17.

Kapcsolatépités mas civil szervezetekkel, klubokkal, jo egylttmikodés kialakitasa és
tapasztalatcsere érdekében.

Segitségnyujtas, kedvezmények biztositasa, tamogatok megnyerése a sziikséges
gyogyaszati segédeszkozok beszerzéséhez.

Az Egyesilet stratégiai celjai kozott szerepel a beteg-orvos kapcsolatok javitasa, a
betegek jogainak novekvo szintl érvényesitése.

A betegséggel kapcsolatos orvosi és gyogyszergyari kutatasok tamogatasa.

Egylttmikodni a nyomtatott és elektronikus médiakkal, hogy az Egyesilet céljai és
tevékenysége eljusson a lakossaghoz.

Hatékony érdekképviselet megvaldsitasa az autoimmun betegségben szenveddk részére.

Egylttmikodés kialakitasa és fenntartasa egészségkarosodott emberek hazai és kilfoldi
szervezeteivel, mindazon allami, 6nkormanyzati és civil szervezetekkel, amelyek
tevékenysége az egészségkarosodott emberek tarsadalmi  esélyegyenldségeét,
szlikségleteik kielégitését szolgalja.

Szoros egylttmikodés fenntartisa az egészséglgy hivatalos szerveivel: Nemzeti
Er6forras Minisztérium, Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar, Nemzeti Rehabilitacios és
Szocialis Hivatal, Orszagos Nyugdijbiztositasi Foigazgatosag.

Orszagos beteg- és szakorvosi adatbazis kiépitése és folyamatos aktualizaldsa az
Adatvédelmi torvény keretei k6zott.

J6 kapcsolat és egylttmikodés kialakitasa a févarosi és vidéki 6nkormanyzatokkal.

Rendszeres - mindenki szdmara ingyenesen latogathaté - betegférumok tartasa
mozgaskorlatozottak szamara is konnyen megkézelitheté helyen. Ezeken a férumokon
lehetéség van az Egyesileti élet fejlesztésére, kozos célok hatékony tudatositasara,
ismeretek bdvitésére, eredmények ismertetésére. Kiemelt feladatunk o6sztondzni,
tamogatni a sorsjavité onaktivitast, segiteni az Gnszervezédeést.

Betegoktatas, az egészséges életmodra nevelés szakmai fejlesztése és kiszélesitése,
kilonos tekintettel a szocidlisan hatranyos helyzetl személyek, és a magas
rizikéfaktorral él6 személyek karében.
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« 18.

« 19,

« 20.

«22.

«23,

24,

25,

Oktatas megszervezése az autoimmun betegek apolasat és hazi gondozasat végzoknek.

Egészségmegdrzd, betegségmegel6z6, felvilagositd, rehabilitaciot elésegité kampany
szervezése, folytatasa az autoimmun betegségben szenveddk kérében.

Az Egyesilet sajat - rendszeresen megjelend - kiadvanyainak szerkesztéségi, kiadoi
feladatai. Az Egyesilet Pillangd cimi magazinjanak évente legalabb egy alkalommal
torténd megjelentetése nyomtatott és elektronikus formaban. Az Egyesilet Lepke cimii
Ujsagjanak megjelentetése évente legalabb harom alkalommal nyomtatott és
elektronikus formaban.

. Az Egyesulet nyilvanos betegférumain elhangzo orvosi eléadasok - az eléaddval tortént

egyeztetést kovetden - videdfilmre torténd rogzitése, majd az Egyesilet weboldalain és
DVD lemezen val6 publikalas. Igy azon Tagok is meg tudjak nézni az orvosi eléadasokat,
akik betegséglk vagy a nagy tavolsag miatt nem tudtak részt venni betegférumunkon.

Az Egyesilet altal alapitott Hevér Krisztina Dij palyazati kiirasanak megjelentetése
minden masodik évben, valamint az ezzel kapcsolatos 6sszes szervezési feladat
elvégzése. (Alapszabaly 6.2 pont.)

Az Egyesilet altal alapitott Dr. Kaposi Mor Alap keretében a raszorulé autoimmun
betegséggel egyutt élék gyogyszerkoltségeihez valé hozzajarulas palyazat utjan. Az
Egyesilet igy azokat az autoimmun betegeket tamogatja, akik anyagi korulményeik
miatt mar a betegségével osszefliggd, rendszeresen szedett gyogyszereit sem tudjak
finanszirozni. (Alapszabaly 4.3 pontja.)

Az egyenjogl és teljes kord tarsadalmi részvételhez és esélyegyenléséghez sziikséges
feltételek megteremtésére iranyuld, kilonosen egészségligyi jogalkotd tevékenységben
javaslattételi, véleményezési feladatokat lat el az Egyesiilet, a jogszabalyok végrehajtasat
tarsadalmi médon ellenérzi.

Az Egyesilet segiti Magyarorszag felzarkdzasat az Eurdpai Unidban fokozatosan
megvalosuld egységes szocialis rendhez és rokkantpolitikahoz.

Il.
Az egyeslleti tagsag

2.1 A tagsagi viszony keletkezése
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» Az Egyesiilet tagja lehet mindazon természetes és jogi személy, jogi személyiseg nélkdli
gazdasagi tarsasag, aki az Egyesulet alapszabalyat magara nézve kotelezéen elfogadja.

«A tagsagi viszony a belépési nyilatkozat alairasaval, és az Ugyvezetd altal torténd
nyilvantartasba vétellel jon létre.

* A Tag a belépési nyilatkozat alairasaval az Egyesilet alapszabalyat magara nézve kotelezének
fogadja el.

2.2 Tagsagi formak

» Aktiv |. tagsag

« Aktiv Il. tagsag

» Tamogato |. tagsag

» Tamogato |l. tagsag

»  Hataron tal” tagsag

* Tiszteletbeli tagsag

» Aktiv 6rokos tagsag

« Tamogatd 6rokos tagsag
2.2.1 Aktiv |. tagsag ismertetése, a tagok jogai és kotelezettségei
* .Rendes” tipusu tagsag:

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

» A Tagnak szavazati joga van az Egyesilet Kozgydlésén, barmely tisztségre jelélheté és
valaszthato.

» A Tag jogosult az Egyesiletben, és annak gazdasagi vallalkozasaiban és alapitvanyaiban
vald részvételre és a részvételbol eredd elonyok igénybevételére.
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= A Tagnak betekintési joga van az Egyesilet szerzddéseibe, okirataiba, dokumentumaiba,
konyvelésébe.

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

= A Tag kezdeményezheti az Egyesilet (mikodésének vagy tevékenységének) valtoztatasat,
illetve minden olyan jellegi vallalkozas, rendezvény szervezéseét, amely az Egyesiilet
céljainak megvalositasat szolgalja és annak tevékenységi korébe tartozik.

« E tagsagi formaban a Tag és az Egyesilet kozti levelezés postai Gton torténik, azaz minden

egyeslleti kiadvanyt és levelezést postai levélben kap meg a Tag. A postai levelezés mellett
kérhetd elektronikus levelezés is.

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

» A Tagnak joga van az Egyesulet weboldalan az ,El6adas videdk” és ,Tag kapu” oldalra belépni
az Egyesilettdl kapott felhasznaléi néwvel és jelszéval. Ha a Tag rendelkezik Facebook
regisztracioval, jogosult hozzaférést igényelni az Egyesilet Faecbook Kapu nevi zart

csoportjaba.

«E tagsagi forma azon személyeknek ajanlott, akik &nkéntesként részt szeretnének venni az
Egyestlet civil kézhaszn( munkajaban.

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

A hazai és nemzetkozi egyuttmikodéseken keresztil az Egyesilet célkitlizéseinek
megvalositasaban valé részvétel.

= Az Egyesilet rendezvényeinek rendszeres latogatasa.
2.2.2 Aktiv Il. tagsag ismertetése, a tagok jogai és kotelezettségei

» ,Rendes” tipusu tagsag:
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= Tag lehet az a termeészetes vagy jogi személy, aki az Egyesilet céljait elfogadja és részt vesz
az Egyesiilet tevekenységében.

* A Tagnak szavazati joga van az Egyesllet Kbézgyudlésén, barmely tisztségre jelélhetd és
valaszthato.

* A Tag jogosult az Egyesiletben, és annak gazdasagi vallalkozasaiban és alapitvanyaiban
valo részvételre és a részvéetelbdl eredo elonyok igénybevételére.

= A Tagnak betekintési joga van az Egyesilet szerz6déseibe, okirataiba, dokumentumaiba,
kényvelésébe.

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

* A Tag kezdeményezheti az Egyesilet (mukodésének vagy tevékenységének) valtoztatasat,
illetve minden olyan jellegl vallalkozas, rendezvény szervezését, amely az Egyesilet
céljainak megvaldsitasat szolgalja és annak tevékenységi kdrébe tartozik.

* E tagsagi formaban a Tag és az Egyesulet kozti levelezés kizarolag elektronikus uton torténik,
azaz minden egyesileti kiadvanyt és levelezést e-mailben kap meg a Tag, postai uton
semmilyen levelezés nem tortenik.

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

= A Tagnak joga van az Egyesulet weboldalan az ,ElGadas videok” és ,Tag kapu” oldalra belépni
az Egyesllettdl kapott felhasznaloi néwwel és jelszoval. Ha a Tag rendelkezik Facebook
regisztracioval, jogosult hozzaférést igényelni az Egyesilet Faecbook Kapu nevi zart

csoportjaba.

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

* A Tag kotelessegei:

= Szakmai és etikai szempontbol kifogastalan magatartas.
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A hazai és nemzetkozi egylttmikodéseken keresztil az Egyesilet célkit(izéseinek
megvalositasaban valo részvétel.

= Az Egyesilet rendezvényeinek rendszeres latogatasa.
2.2.3 Tamogato |. tagsag ismertetése, a tagok jogai és kotelezettségei
« Partold” tipusu tagsag:

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

* A Tag jogosult az Egyesiilet Gsszes rendezvényén részt venni.

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

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

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

« E tagsagi formaban a Tag és az Egyesilet kozti levelezés postai (ton torténik, azaz minden
egyestleti 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 visszakildésével
igényelheté, de weboldalon (www.lupusz.huftag/) torténé elektronikus kitdltés s
engedélyezett.

» A Tagnak joga van az Egyesilet weboldalan az ,El6adas videok” és ,Tag kapu” oldalra belépni

az Egyesilettdl kapott felhasznaléi névwvel és jelszoval. Ha a Tag rendelkezik Facebook
regisztracioval, jogosult hozzaférést igényelni az Egyesilet Faecbook Kapu nevi( zart
csoportjaba.

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

« A Tag kotelessége:
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= Szakmai és etikai szempontbdl kifogastalan magatartas.
2.2.4 Tamogato Il. tagsag ismertetése, a tagok jogai és kotelezettségei
« Partolé” tipusu tagsag:

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

= A Tag jogosult az Egyesilet 6sszes rendezvényeén részt venni.

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

= A Tag jogosult az Egyesuletben, ennek gazdasagi vallalkozasaiban és alapitvanyaiban valo
reszvételre és a részvetelbdl eredd elonydk igénybevételére.

= A Tag eészrevételeket, javaslatot tehet, illetve véleményt nyilvanithat az Egyesdiletet érintd
kérdésekben.

« E tagsagi formaban a Tag és az Egyeslet kozti levelezés kizarolag elektronikus Uton torténik,
azaz minden egyesileti kiadvanyt és levelezést e-mailben kap meg a Tag, postai uton
semmilyen levelezés nem torténik.

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

* A Tagnak joga van az Egyesulet weboldalan az ,El6adas videdk” és ,Tag kapu” oldalra belépni
az Egyesilettdl kapott felhasznaléi névvel és jelszéval. Ha a Tag rendelkezik Facebook
regisztracioval, jogosult hozzaférést igényelni az Egyesiilet Faecbook Kapu nevi zart

csoportjaba.

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

« A Tag kotelessége:
= Szakmai és etikai szempontbol kifogastalan magatartas.

2.2.5 ,Hataron tul” tagsag ismertetése, a tagok jogai és kotelezettségei
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« Partolo” tipusu tagsag:

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

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

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

= A Tag jogosult az Egyesiletben, ennek gazdasagi vallalkozasaiban és alapitvanyaiban valo
reszvételre és a részvételbdl eredé elényok igénybeveételére.

= A Tag észreveteleket, javaslatot tehet, illetve véleményt nyilvanithat az Egyesiletet érintd
kerdésekben.

« Kilfoldi allampolgérok csak ezt a tagsagi format valaszthatjak.

» E tagsagi formaban a Tag és az Egyesilet kozti levelezés kizardlag elektronikus uton térténik,
azaz minden egyesileti kiadvanyt és levelezést e-mailben kap meg a Tag, postai uton
semmilyen levelezés nem torténik.

« E tagsagi forma pontosan kitoltott és aldirt ,Tagbelépési nyilatkozat” postai visszakildésével
igényelheté, de weboldalon (www.lupusz.hu/tag/) torténé elektronikus kitdltés s
engedélyezett.

* A Tagnak joga van az Egyesulet weboldalan az ,El6adas videdk” és ,Tag kapu” oldalra belépni
az Egyesilettdl kapott felhasznaléi néwvel és jelszéval. Ha a Tag rendelkezik Facebook
regisztracioval, jogosult hozzaférést igényelni az Egyesilet Faecbook Kapu nev( zart

csoportjaba.

«E tagsdgi forma azon kalfoldi lakcimmel rendelkezé személyeknek ajanlott, akik nem
szeretnének onkéntesként részt venni az Egyesdlet civil munkajaban.

« A Tag kotelessége:
= Szakmai és etikai szempontbal kifogastalan magatartas.

2.2.6 Tiszteletbeli tagsag ismertetése, a tagok jogai és kotelezettségei
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» Tiszteletbeli Tag lehet az a természetes vagy jogi szemeély, aki az Egyesiilet céljait rendszeresen
tamogatja és a Kézgyilés ilyen cimet adomanyoz neki.

« A Tiszteletbeli Tagok megvalasztasardl az Egyesilet Kézgytlése dont.

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

» A Tiszteletbeli tagsag megszlnését kezdemenyezheti az Egyesilet Kozgyilése, és a tiszteletbeli
Tag.

» A Tiszteletbeli Tagnak szavazati joga nincs, tisztséget nem tolthet be, de a Kozgylléseken
tanacskozasi, javaslattételi joggal részt vehet és latogathatja az Egyesilet rendezvényeit.

» A Tagnak joga van az Egyesiilet weboldalan az ,Eléadas videdk” és ,Tag kapu” oldalra belépni

az Egyesilettdl kapott felhasznaloi névvel és jelszoval. Ha a Tag rendelkezik Facebook
regisztracioval, jogosult hozzaférést igényelni az Egyesilet Faecbook Kapu newvl zart
csoportjaba.

2.2.7 Aktiv Orokés tagsag ismertetése, a tagok jogai és kételezettségei
» ,Rendes” tipusu tagsag:

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

= A Tagnak szavazati joga van az Egyesilet Kozgydlésén, barmely tisztségre jelélheté és
valaszthato.

* A Tag jogosult az Egyesiletben, és annak gazdasagi vallalkozasaiban és alapitvanyaiban
vald részvételre és a részvételbol eredd elonyok igénybevételére.

= A Tagnak betekintési joga van az Egyesilet szerzddéseibe, okirataiba, dokumentumaiba,
konyvelésébe.

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

* A Tag kezdeményezheti az Egyesulet (mikodésének vagy tevékenységének) valtoztatasat,
illetve minden olyan jellegi vallalkozas, rendezvény szervezését, amely az Egyesiilet
céljainak megvaldsitasat szolgalja és annak tevékenyséqi korébe tartozik.
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« E tagsagi formaban a Tag és az Egyesilet kozti levelezés postai Gton torténik, 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 alairt ,Tagbelépési nyilatkozat” postai
visszakiildésével igényelhetd, weboldalon torténd on-line kitdltés nem lehetséges. A felvételt
kéré Tagnak nyilatkozatot kell tennie arra vonatkozdan, hogy az Egyesilet létesité okiratat
ismeri és az Egyesulet alapszabalyat, céljait, szellemiségét, értékrendjét és kialakult szokasait
magara nézve kotelezének fogadia el.

* A Tagnak joga van az Egyesilet weboldalan az , El6adas videdk” és ,Tag kapu” oldalra belépni
az Egyesilettdl kapott felhasznaldi névvel és jelszoval. Ha a Tag rendelkezik Facebook
regisztracioval, jogosult hozzaférést igényelni az Egyesilet Faecbook Kapu nevi zart
csoportjaba.

«E tagsagi forma azon személyeknek ajanlott, akik dnkénteskeént részt szeretnének venni az
Egyestlet civil munkajaban, valamint a tobbi tagsagi forma tagdijanak 6sszegétél jelentésen
magasabb tagsagi dijat hajlandok kiegyenliteni egy 6sszegben.

« E tagsagi formaban a tagsagi dijat egy alkalommal kell kiegyenliteni, ez feljogositja a Tagot,
hogy az Egyesilet 6rokas tagja legyen, a tagsagi viszony a Tag halalaval szlinik meg.

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

A hazai és nemzetkdzi egylttmikodéseken keresztlil az Egyesllet célkitizéseinek
megvalositasaban valé részvétel.

= Az Egyesilet rendezvényeinek rendszeres latogatasa.
2.2.8 Tamogaté Orokos tagsag ismertetése, a tagok jogai és kotelezettségei
» ,Partolé” tipusl 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.
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= A Tag tanacskozasi joggal részt vehet a Kozgyllésen, de nincs szavazati joga és tisztségre
nem valaszthato meg.

= A Tag jogosult az Egyesiletben, ennek gazdasagi vallalkozasaiban és alapitvanyaiban valo
részvételre és a részvételbdl eredd elényok igénybevételére.

= A Tag eészrevételeket, javaslatot tehet, illetve véleményt nyilvanithat az Egyesiletet érintd
kerdesekben.

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

kérhett elektronikus levelezés is.

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

« A Tagnak joga van az Egyesilet weboldalan az , Eléadas videdk” és ,Tag kapu” oldalra belepni

az Egyesilettél kapott felhasznaloi névvel és jelszoval. Ha a Tag rendelkezik Facebook
regisztracioval, jogosult hozzaférést igényelni az Egyesilet Faecbook Kapu nevi zart
csoportjaba.

» E tagsagi forma azon személyeknek ajanlott, akik nem szeretnének dnkéntesként részt venni az
Egyesilet civil munkajaban, valamint a tébbi tagsagi forma tagdijanak o6sszegétdl jelentésen
magasabb tagsagi dijat hajlandék kiegyenliteni egy osszegben.

* E tagsagi formaban a tagsagi dijat egy alkalommal kell kiegyenliteni, ez feljogositja a Tagot,
hogy az Egyesiilet 6rokos tagja legyen, a tagsagi viszony a Tag haldlaval sz(inik meg.

» A Tag kotelessége:
= Szakmai és etikai szempontbol kifogastalan magatartas.
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 kovetd elsé munkanap. Kivétel ez alol az Aktiv
orokos és a Tamogato orokos tagsagi formak, mert ezek esetében egy alkalommal kell

megfizetni a tagsagi dijat.

« A tagsagi dij egy osszegben fizetendd, nincs lehetdség részletfizetésre.
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- A tagdij mértékét a Kbzgyilés vagy az Ugyvezetd hatarozza meg.

* A tagdij mértéke tagsagi formanként valtozo. A _Hataron tul” tagsagi forma éves tagsagi dija
Eurd pénznemben keril megallapitasra.

* Az Aktiv 6rokos és a Tamogato orokos tagsagi formak esetében a tagdijat egy alkalommal (a
belépéskor) kell megfizetni.

» A tagsagi dij kizardlag postai csekken (sarga vagy piros), banki atutalassal vagy szamlavezetd
pénzintézetinknél pénztani készpénzbefizetéssel torténhet. Nincs lehetdség készpénzes vagy
hazipénztarba torténd befizetésre. Postai piros csekkes fizetésnél az Egyesilet
bankszamlaszamat kell megadni.

* Az Egyesilet arra torekszik, hogy a kor kovetelményeinek megfelels, Uj elektronikus (online)
fizetési modokat is biztositson Tagjai részére.

= Uj tagbelépéknél a tagdijat a tagbelépési nyilatkozat egyideji elkildésével - maximum 7 nap
késéssel - kell teljesiteni. Az U] Tagok tagdijat mindig arra az évre konyveljik le, amikor
beérkezik hozzank az dsszeg.

* A mar meglévd Tagok részére a tagdijfizetést a kovetkezd — nem fizetett — évre kényveli le az
Egyesiilet.

* Az Egyesiilet nem kdld kalon értesitést a befizetésrol és a tagfelvétel megtortentérdl. A
tagfelvételtdl kezdve minden elektronikus vagy postai levelezést, kiadvanyt automatikusan
kalddank.

* Az Egyesilet meglévé tagjai a kovetkezé évi tagdijfizetési értesit6t az el6z6 év utolso
negyedévében kapjak kézhez. A tagdiffizetési értesitot nem kapjak meg az Egyesilet Aktiv
orokés és Tamogato orokos tagjai, mert e tagsagi tipusok esetében a tagdijfizetés egy
alkalommal (a belépéskor) torténik.

* Ha a tagdij kiegyenlitése hataridoig nem torténik meg, az Egyesilet igazolhaté modon fizetési
felszolitast kild. A fizetési felszolitas tartalmazza a fizetés elmulasztasanak kdvetkezményeit is.
Ha a fizetési felszolitasban megjelolt 8 napon belal sem torténik meg a tagdij kiegyenlitése,
akkor a tagsagi viszony a Tag nem hataridére torténd teljesitése miatt szinik meg.

* Ha a Tag szocialis helyzete miatt nem tudja hatanddre teljesiteni tagdijfizetési kotelességét,
méltanyossagi kérelmet terjeszthet be az Egyesilet Szodalis Bizottsagahoz, amelyben a
hataridé meghosszabbitasat kérheti maximum 2 honappal. A méltanyossagi kérelem a
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tagdijfizetési hataridé (targyév januar honapjanak utolsé napja) datumaig be kell érkeznie az
Egyesiilethez. Az Aktiv orokos és a Tamogatdo orokos tagsagot igenylék nem jogosultak
méltanyossagi kérelem benyujtasara.

2.4 A tagsagi viszony megszinése
« MegszUnik a Tag tagsagi viszonya:
= Kilépéssel.

* A Tag halalaval, vagy a jogi személy, illetve jogi személyiség nélkili tarsasag jogutod nélkali
megszlinésével.

* Kizarassal.
= A tagdij nem hataridére torténd teljesitésével.

= Akit a birosag jogerds és végrehajtandé szabadsagvesztés blntetésre itélt és a kozlgyektdl
eltiltott.

« Az Egyesiileti Tagsag onkéntes, a Tag tagsagi viszonyat az Ugyvezet6hdz intézett irasbeli
nyilatkozataval barmikor megszintetheti. A kilépési szandékot az Ugyvezetéhodz kell irasban
bejelenteni. A kilépé Tag kilépettnek tekintheté az Ugyvezetéhéz megkildétt lemondé
nyilatkozataval, miutan az Ugyvezeté a kovetkezé Kozgyllésen tajékoztatja a jelenlévéket a
lemondott Tag személyérdl, és a lemondas elfogadasra kerdl.

» Az Ugyvezeté hatarozataval kizarhatja az Egyesiletnek azt a Tagjat, aki az Alapszabaly
rendelkezései ellen sulyosan vét, vagy magatartasaval az Egyesilet céljainak elérését
veszélyezteti. A kizart Tag az Ugyvezetd hatarozata ellen - annak kézhezvételétél szamitott 30
napon beldl - a Koézgylléshez fellebbezéssel élhet. A Kozgyllés szétobbséggel hozott
hatarozataval dont a kizarasrol. A tagsagi viszony megszinése nem mentesiti a Tagot a
tagsaga idején keletkezett és tagsaga idétartamara vonatkozo kotelezettségek teljesitése alél.

« A jogszabalyt, az alapszabalyt vagy az egyesileti hatarozatot sértd vagy az Egyesilet céljaval
Osszeegyezhetetlen tagi magatartas esetén alkalmazhaté jogkovetkezményei és a taggal
szembeni eljaras szabalyai:

= A kizaras ala vont Tagot értesiteni kell az eljaras meginditasarol.

» A kizaras ala vont Tag részére lehetoséget kell biztositani a védelmében felhozhato tények és
bizonyitékok el6adasara.
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= A kizaras ala vont Tagnak igazolhaté modon kazalni kell az Ggyében meghozott hatarozatot.

1.
Az Egyesulet szervezetei

3.1. Az Egyesiilet vezetd szervei:
= Kbzgyllés
* Felligyeld bizottsag
= Szocialis bizottsag
« Vezetd tisztségvisel6: Ugyvezetd
3.2 A Kozgyiileés
» A Kozgyllés az Egyesulet dontéshozo szerve, a Tagok osszessége.
» A Kbzgyulés kizardlagos hataskorébe tartozik:
= Az Alapszabaly megallapitasa, elfogadasa és modositasa.
= Az éves szamviteli beszamolé jovahagyasa.
= Az éves beszamol6 jovahagyasaval egyidejlleg a kozhasznusagi melléklet elfogadasa.
* Az éves koltségvetés meghatarozasa.
» Az Ugyvezeté megvalasztasa és visszahivasa.
= Az Egyesiilet Felligyeld Bizottsaganak elnokének és tagjainak megvalasztasa és visszahivasa.
» Az Egyesiilet Szocialis Bizottsaganak tagjainak megvalasztasa és visszahivasa.
= Az Egyesiilet szabalyzatainak jovahagyasa.

= A tagdij és a tagdijkedvezmeények megallapitasa.
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= Az Egyesiilet feloszlasanak, névvaltoztatasanak, valamint mas tarsadalmi szervezettel
torténd egyesilésének elhatarozasa.

= Az Egyesilet feloszlasa esetén dontés annak vagyonarol.

= Déntés minden olyan kérdésben, amelyet jogszabaly, vagy a jelen Alapszabaly a
Kozgytlés hataskorébe utal.

* A Kozgytilés az Egyesilet mikoédésével kapcsolatban barmely kérdésben jogosult donteni.
» A Kdzgyulést szikség szerint, de évente legalabb egyszer dssze kell hivni.
» Az Egyesilet Kozgyulésének lehetséges helyszinei:

= Az Egyesulet hivatalosan bejegyzett székhelye.

= Az Egyesilet rendezvényeinek (betegforumainak) megszokott helyszine.
» A Kbzgyulést ossze kell hivni, ha:

= A Kozgyulés hataskorébe tartozo kérdésben kell dontést hozni.

= A Tagok 1/3-a az ok és cél megjelolésével irasban kezdemeényezi.

= A Kdzgyilés Gsszehivasat a birosag elrendeli.
- A Kézgyllést az Egyesiilet Ugyvezetdje hivja dssze, az alabbiak szerint.

= A Kdzgylilést a meghivo kikildésével kell sszehivni.

= A meghivot a Kbzgyulést megelozd, legalabb 15 nappal korabban, igazolhatd modon kell
megkildeni az Egyesilet Aktiv |., Aktiv Il. és Aktiv orokos Tagjai részére.

= A Kdzgytilés meghivojanak tartalmaznia kell:
= A Kdzgyulés helyszinét és idejét.

= A Kbzgyulés napirendjét.
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= A megismételt Kozgyules hatarozatképességére vonatkozo figyelmeztetést, miszerint
az a megjelentek szamara tekintet nélkal hatarozatképes az eredeti napirendi pontok

tekintetében.

* A hatarozatképtelenség miatt megismételt kozgyllés idépontjat az eredeti Kdzgydlés
meghivojaban fel kell tintetni.

» A Kbzgyulés hatarozatképessége

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

*Ha a Kozgydlés nem hatarozatképes, akkor ismételt Kézgyilést kell &sszehivni - az
eredeti napirendi pontokkal -, mely a megjelent tagok szamatol flggetleniil

hatarozatképes, ha a tavolmaradas kovetkezményeit is feltiintetik a meghivoban.

= A megismételt Kozgyilés ugyanazzal a napirenddel torténd 6&sszehivasa az eredeti
meghivéban is térténhet, az abban feltételesen megjeldlt idépontra.

= A megismételt Kdzgyulés legkorabban a hatarozatlan Kozgytilést kovetd 30 perccel késdbbi
idépontra hivhato dssze.

* A hatarozathozatal
= A Kozgyiilésen minden tagnak egy szavazata van, szavazni csak személyesen lehet.
= A Kdzgyillés hatarozatait altalaban egyszert szotébbséggel, nyilt szavazassal hozza.
= A Kozgytilés legalabb 2/3-os szotobbséggel hozott hatarozata sziikséges:
* Az éves beszamolo elfogadasahoz.

* Az Egyesiulet feloszlasanak, wvalamint mas tarsadalmi szervezettel torténd
egyesulésének elhatarozasahoz.

« Az Ugyvezetd visszahivasahoz.
= A Kozgyilésen a szabalyszerGen kozolt napirenden szerepld kérdésben hozhaté hatarozat,

kivéve, ha valamennyi részvételre jogosult jelen van és a napirenden nem szereplé kérdés
megtargyalasahoz egyhangulag hozzajarul.
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= A Kozgyulési meghivo kézbesitésétol vagy kozzétételétdl szamitott, az alapszabalyban
meghatarozott idon beldl a Tagok és az Egyesilet szervei a kdzgydlést dsszehivo szervtdl
vagy szemelytdl a napirend kiegészitését kérhetik, a kiegészités indokolasaval.

* A napirend kiegészitésének targyaban a Kozgyulést 6sszehivo szerv vagy személy jogosult
dénteni. Ha a napirend kiegészitése iranti kérelemrdl a Kozgyllést osszehivd szerv vagy
személy nem dént vagy azt elutasitja, a Kdzgyulés a napirend elfogadasardl szolé hatarozat
meghozatalat megelézéen kalén dént a napirend kiegészitésének targyaban.

* Ha a Kdzgyiilés nem szabalyszerten lett dsszehivva, akkor az Glést akkor lehet megtartani,
ha az dlésen valamennyi részvételre jogosult jelen van, és egyhangllag hozzajarul az iilés

megtartasahoz.

= Az Egyesilet alapszabalyanak modositasahoz a jelen lévé tagok haromnegyedes
szotébbséggel hozott hatarozata szikséges.

= Az Egyesilet céljanak modositasahoz és az Egyesilet megszinésérdl szolo Kozgylési
dontéshez a szavazati joggal rendelkezé tagok haromnegyedes szotobbseggel hozott
hatarozata szikséges.
» Az Ugyvezetd koteles a Kézgytlést 6sszehivni a sziikséges intézkedések megtétele céljabal, ha
= Az Egyesuilet vagyona az esedékes tartozasokat nem fedezi;
= Az Egyesilet elarelathatolag nem lesz képes a tartozasokat esedékességkor teljesiteni; vagy

= Az Egyesiilet céljainak elérése veszélybe kertlt.

« A Kdzgyllés az Ugyvezet6t titkos szavazassal valasztja meg. Ha a tisztségre egy jelélt van, ez
esetben nyilt szavazassal is megvalaszthato a tisztségviseld.

» Megvalasztott Ugyvezetdnek azt kell tekinteni, aki az érvényes szavazatok tébb mint felét
megszerezte. Amennyiben a jeloltek kozdal senki sem kapja meg az érvényes szavazatok
tobb mint felét, abban az esetben a tisztségre jelolt két legtobb szavazatot szerzett személy
kozott ujabb szavazast kell tartani. Szavazategyenléség esetén a szavazast meg kell
ismételni.

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

* A hatarozat meghozatalakor nem szavazhat az,
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= akit a hatarozat kotelezettseg vagy felelasség alol mentesit vagy a jogi személy terhére
masfajta elényben részesit;

= akivel a hatarozat szerint szerzodést kell kotni;

= aki ellen a hatarozat alapjan pert kell inditani;

= akinek olyan hozzatartozoja érdekelt a dontésben, aki a jogi személynek nem tagja vagy
alapitgja;

= aki a dontésben érdekelt mas szervezettel tobbségi befolyason alapulé kapcsolatban all;
vagy

= aki egyebkent személyesen érdekelt a dontésben.

* Ha egy Tag vagy alapité valamely Ggyben nem szavazhat, 6t az adott hatarozat meghozatalanal
hatarozatkepesseg megallapitasa soran figyelmen kival kell hagyni.

* A Kbzgydlés dlései nyilvanosak, azon a Tagokon és meghivottakon kival barki részt vehet. A
nyilvanossag biztositasa érdekében az Ugyvezetd a meghivot kételes megjelentetni az Egyesiilet
internetes honlapjan (www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu, www sle.hu).

* A tobb tagbdl allé déntéshozo szerv, valamint az Ggyvezetd szerv Glései nyilvanosak, amely
nyilvanossag jogszabalyban meghatarozott esetekben korlatozhato.

« Az Ugyvezet6 a Kdzgyllésre tanacskozasi joggal meghivhatja az allami, tarsadalmi, gazdasagi
szervezetek képviseldit, illetéleg maganszemeélyeket.

« A Koézgyllés lléseit az Egyesiilet Ugyvezets, akadalyoztatasa esetén a Kozgyllés altal,
nyilt szavazassal, egyszerii szotobbséggel megvalasztott tagja vezeti.

* A Kozgyulésrdl jelenléti ivet kell felvenni, és jegyzékonyvet kell késziteni. A jegyzékonyvet a
Kdzgydlést kovetd 5 napon belil el kell késziteni. A jegyzékdnyvet a Kozgytilés Ugyvezetdje és a
Jegyzokdnyvvezeto irja ala, és egy, a Kozgyllés altal erre megvalasztott, a Kdzgydlésen jelenlévo
ket fé Tag hitelesiti.

+ A jegyzokonyvnek tartalmaznia kell:

= A Kozgytulés helyét és idejét.
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= A hatarozatképességre vonatkozo adatokat.

= A hatarozatképtelenség miatt megismételt kozgyilés tényét.

= A Kézgytilés Ugyvezetdje, a Jegyzokdnyvvezets és a Hitelesitd személyét.
= A Kdzgyulés napirendjét.

= A hozzaszolasok, a hozzaszolasokra adott valaszok |ényegét.

= A hatarozatokra vonatkozo szavazatok (igenld szavazat, ellenszavazat és tartozkodas)
szamat.

= A hozott hatarozatokat.

» A Kozgyllésrol felvett jelenléti iv a jegyzokonyv mellékletét képezi.

* A Kdzgyulés altal hozott hatarozatokat a meghozatalukat kdvetd 3 napon belil be kell vezetni a
hatarozatok kényvébe. A hatarozatok kényvének vezetésérdl az Egyesiilet Ugyvezetdje koteles
gondoskodni.

» A hatarozatok kényvében a Kézgyilés altal hozott hatarozatokat évente eggyel kezd&dé,
folyamatos sorszammal kell ellatni, és meg kell jel6Ini a hatarozat meghozatalanak idépontjat,
hatalyat, a hozott hatarozat tartalmat, valamint a dontést tamogatok, ellenzdk és tartozkodok
szamat, ill. nyilt szavazas esetén a személyét.

= A hatarozatok nyilvanossagra hozatala

= A Kdzgyillés dontéseit az erintettekkel 5 munkanapon belal irasban kell kézolni.

= A Kdzgyllés 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 meghozataltol szamitott 5 munkanapon beldl kell nyilvanossagra hozni.
« Az Egyesiilet a Kozgytilés és az Ugyvezetd dontései mellett a mikédés madjat, a szolgaltatasok

igénybevételének modjat és a beszamoloi kozléseket honlapjain  (www.autoimmun.hu,
www.lupusz.hu) hozza nyilvanossagra.



A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet Alapszabalya -
2016. marcius 12.

« A kozhasznuisagi mellékletbe barki betekinthet, illetve arrol - sajat koltségére - masolatot
keszithet.

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

3.3 Felligyel6 Bizottsag

» Az Egyesilet mikodését és gazdalkodasat harom fé Aktiv I, Aktiv Il. vagy Aktiv 6rokos (rendes)
tagbol allo Felligyel6 Bizottsag ellendrzi.

« A Feliigyel6 Bizottsag sziikség szerint, de évente legalabb egyszer ilésezik. Uléseit a Feliigyeld
Bizottsag Elndke hivja dssze, és akkor hatarozatképes, ha azon legalabb kettd Tag jelen van.

* A Felligyelé Bizottsag hatarozatait szotobbséggel hozza. Ketté tag egyuttes kérésére a
bizottsag ulését dssze kell hivni.

« A FelUgyel6 Bizottsag Tagjait és Elndkét ot éves idotartamra a Kozgydlés valasztja meg. Erre
vonatkozoan az Egyesilet minden tagjanak javaslattételi joga van.

» A Felligyel6 Bizottsag ellendrzi az Egyesilet mikodését és gazdalkodasat. Ennek soran a vezetd

tisztségviseloktol jelentést, az Egyesulet onkéntes munkavallaléitol tajékoztatast vagy
felvilagositast kérhet, tovabba az Egyesulet dokumentumaiba, okirataiba, kényvelésébe
betekinthet, azokat megvizsgalhatja.

« A Felligyelé Bizottsag tagja az Egyesilet vezetd szervének Ulésén tanacskozasi joggal részt
vehet,

» A Feligyeld Bizottsag koteles az intézkedésre jogosult vezetd szervet tajékoztatni, és annak
dsszehivasat kezdeményezni, ha arrél szerez tudomast, hogy:

= Az Egyesulet mikodése soran olyan jogszabalysértés vagy az Egyesilet érdekeit
egyébként silyosan sérté esemény (mulasztas) tortént, amelynek megszintetése vagy
kovetkezményeinek elharitasa, illetve enyhitése az intézkedésre jogosult vezetd szerv
dontését teszi szikségessé.

- A vezetd tisztségvisel6k felelosségét megalapozo tény meriilt fel.
= Az intézkedésre jogosult vezetd szervet a Felligyel6 Bizottsag inditvanyara — annak megtételétél

szamitott harminc napon beldl — 6ssze kell hivni. E hataridé eredménytelen eltelte esetén a
vezetd szerv Gsszehivasara a Feligyel6 Bizottsag is jogosult.
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*Ha az arra jogosult szerv a torvenyes mukodés helyreallitasa érdekében szikséges
intézkedéseket nem teszi meg, a Feligyelé Bizottsag koteles haladéktalanul értesiteni a
torvenyességi ellendrzest ellato szervet.

* Nem lehet a Felligyelé Bizottsag Elncke vagy tagja, illetve konywvizsgaloja az a személy, aki:

= A legfébb szerv, illetve az Ggyintézo és keépviseleti szerv Gigyvezetdje vagy tagja (ide nem
értve az egyesulet legfébb szervének azon Tagjait, akik tisztséget nem téltenek be).

= A kbdzhasznu szervezettel a megbizatasan kivali mas tevékenység kifejtésére iranyuld
munkaviszonyban vagy munkavégzésre iranyulo egyéb jogviszonyban all, ha jogszabaly
masképp nem rendelkezik.

= Az Egyesilet cél szerinti juttatasabol részesil — kiveve a barki altal megkotes nelkiil
igénybe vehetd nem pénzbeli szolgaltatasokat, és az Egyesilet altal Tagjanak a tagsagi
jogviszony alapjan a létesité okiratban foglaltaknak megfeleléen nyujtott alapcél szerinti
juttatast.

* Az elsé és harmadik pontban meghatarozott személyek kozeli hozzatartozgéja.

* A Feligyelé Bizottsag tagjai fizetésben, vagy barmilyen bér jellegi kifizetésben nem
részesiilnek.

* A FeligyelGbizottsagi tagokra vonatkozo kizaro és osszeférhetetlenségi szabalyok:
= A hatarozat meghozatalakor nem szavazhat az,

= akit a hatarozat kotelezettség vagy felelosseg alol mentesit vagy a jogi személy terhére
masfajta elényben részesit;

= akivel a hatarozat szerint szerzodest kell kotni;
= aki ellen a hatarozat alapjan pert kell inditani;

= akinek olyan hozzatartozoja érdekelt a dontésben, aki a jogi személynek nem tagja vagy
alapitoja;

= aki a dontésben érdekelt mas szervezettel tobbségi befolyason alapulé kapcsolatban all;
vagy
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= aki egyébként személyesen érdekelt a dontésben.

= A vezetd tisztségviselovel szembeni kovetelmények és kizaré okok:

» Vezeté tisztségviseld az a nagykori személy lehet, akinek cselekvéképességét a
tevékenysége ellatasahoz szikséges korben nem korlatoztak.

* Nem lehet vezetd tisztségviseld az, akit bldncselekmény elkGvetése miatt jogerdsen
szabadsagvesztés bintetésre itéltek, amig a bintetett elGélethez flz6dd hatranyos
kdvetkezmények alol nem mentesdlt.

= Nem lehet vezetd tisztségvisel6 az, akit e foglalkozastol jogerdsen eltiltottak. Akit valamely
foglalkozastol jogerds birdi itélettel eltiltottak, az eltiltas hatalya alatt az itéletben megjelolt
tevékenységet folytato jogi személy vezetd tisztségviselGje nem lehet.

= Az eltiltast kimondo hatarozatban megszabott idétartamig nem lehet vezetd tisztségviseld
az, akit eltiltottak a vezetd tisztségviseloi tevékenységtdl.

3.4 Szocialis Bizottsag

» Az Egyesilet altal alapitott Dr. Kaposi Mor Alapba beérkezé palyazatokat a harom 6 Aktiv I.,
Aktiv Il. és Aktiv 6rokos (rendes) tagokbaol allé Szocialis Bizottsag biralja el.

« A Szocidlis Bizottsag feladata tovabba dénteni azokrél a méltanyossagi kérelmekrél, amelyben
az Egyesilet Tagja a tagdij befizetési hataridé maximum ketté honappal térténd
meghosszabbitasat kéri.

* A Szocidlis Bizottsag szilkség szerint, de évente legalabb egy alkalommal (lésezik. Uléseit az
Egyesiilet Ugyvezetéje hivia dssze, és akkor hatarozatképes, ha azon legalabb ketté Tag jelen
van.

» A Szocialis Bizottsag hatarozatait szotobbséggel hozza.

«A Szocialis Bizottsag tagjait Ot éves idotartamra a Kozgydlés valasztia meg. Erre
vonatkozéan az Egyesilet minden tagjanak javaslattételi joga van.

« A Szocialis Bizottsag tagja nem lehet az Egyesilet Ugyvezetdje vagy Feliigyelé Bizottsagi tagja.
« A Szocialis Bizottsag tagjai fizetésben, vagy barmilyen bér jellegi kifizetésben nem részesulnek.

3.5 Vezeté tisztségviselé: Ugyvezetd
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- Az Egyesiilet tisztségviselje az Ugyvezetd.

» Ugyvezetévé csak az a rendes tag (Aktiv 1., Aktiv Il., Aktiv 6rokds tagsag) valaszthato, aki
megfelel a Ptk. 62. § (5) bekezdésében foglalt feltételeknek.

» Az Egyesiilet Ugyvezetdjét 5 éves idGtartamra a Kbzgyilés valasztja meg az Egyesilet 18.
életévét betoltott, nagykora Aktiv 1., Aktiv Il. és Aktiv 6rokos (rendes) tagjai kodzdl.

- Az Egyesiilet alapitdja és névaddja - Schopper Gabriella - javaslata alapjan az Ugyvezetd
személye lehetdleg lupusz (SLE) betegséggel egyitt élé beteg legyen.

= Az Egyesilet Ugyvezetdje ujravalaszthato és visszahivhato.

« A két Kdzgytilés kdzotti idében az Ugyvezeté dént minden olyan kérdésben, amely nem tartozik
kizarolag a Kézgytilés hataskorebe.

» Az Ugyvezet6 feladata a két Kbzgyilés kozotti idészakban:
= Az Egyesileti tevékenység operativ iranyitasa, Kézgyllések osszehivasa.

» Az Egyesulet koltségvetésének kidolgozasa, az éves program, a munka- és Ulésterv
elkeszitése.

= Az Egyesulet eredményes mikodéséhez szikseges feltételek megteremtése.

= A Tagok felvétele.

= A Kozgyulések elé kertlé eloterjesztések elokészitése és a Kozgylilés elé terjesztése.

* Az Egyesilet gazdalkodasanak, vagyonkezelésének iranyitasa.

= Az Egyesilet rendezvényeinek szervezése.

* Hazai és nemzetkozi palyazatok irasa.

= Déntés minden olyan kérdésben, amely nem tartozik a Koézgytilés kizarolagos hataskorébe.
» Az Ugyvezeté munkajardl évente legalabb egyszer koteles a Kézgydlésnek beszamolni.

« Az Ugyvezet6 fizetésben, vagy barmilyen bér jellegi kifizetésben nem részesiil.
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« Az Ugyvezetd jogviszonya megvalasztassal és annak elfogadasaval jon létre. A tisztségre jeldlt a
megvalasztas elott irasban nyilatkozni koteles, hogy a tisztség ellatasara személyével szemben
kizaro, korlatozo és osszeférhetetlenségi okok nem allnak fenn. (Efogado nyilatkozat)

» Az Egyesiilet UgyvezetSjének dsszeférhetetlenségére a 2011. évi CLXXV. térvény (38. § és 39. §)
rendelkezései az iranyadok.

= A Kozhasznu szervezet megszunését koveté harom évig nem lehet az Egyesilet vezeto
Tisztségviseldje, aki olyan kézhasznu szervezetnél 16lt be vezetd tisztséget, amely az addzas
rendjérdl szolé tv. szerint kdztartozasat nem elégitette ki (Ksztv. 9. § 1. bekezdés).

A vezeto Tisztségviseld, illetve ennek jelolt személy koteles valamennyi érintett kdzhasznu
szervezetet elozetesen tajékoztatni arrol, hogy ilyen tisztséget egyidejlleg mas kdzhasznu
szervezetnél is betolt (Ksztv. 9. § 2. bekezdés).

A Kozhaszni szervezet megszinését koveté harom évig nem lehet mas kézhasznui
szervezet vezetd tisztségviseldje az a személy, aki korabban olyan kézhasznu szervezet
vezetd tisztségviseldje volt - annak megszunését megeldzo két évben legalabb egy évig -

» Amely jogutoéd nélkal szint meg uGgy, hogy az allami ado- és vambhatdsagnal
nyilvantartott ado- és vamtartozasat nem egyenlitette ki.

= Amellyel szemben az allami ado- és vamhatosag jelentés osszegl adohianyt tart fel.

= Amellyel szemben az allami ado- és vamhatosag Gzletlezaras intezkedést alkalmazott,
vagy Uzletlezarast helyettesité birsagot szabott ki.

= Amelynek adészamat az allami ado- és vamhatosag az adozas rendjérdl szold térvény
szerint felfliggesztette vagy torolte.

* A vezetd Tisztségviseld, illetve az ennek jelolt személy kételes valamennyi érintett kézhasznu
szervezetet elGzetesen tajékoztatni arrol, hogy ilyen tisztséget egyidejileg mas kozhasznu
szervezetnél is betolt.

» Megsztinik a Tisztségviseldi jogviszony:

= A mandatum lejartaval.

= Lemondassal.
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= Elhalalozassal.
= Visszahivassal.

= Az Ugyvezetd a tisztségérdl barmikor lemondhat, a tisztségrél valé lemondast a Kézgytilés elé
kell terjeszteni.

= Az Ugyvezet6t a Kozgytlés 2/3-os tébbséggel hozott hatarozataval visszahivhatja, ha:
» Az Ugyvezetd a kotelezettségét nem teljesiti.
= A testiileti Gléseken kell6 indok nélkal nem vesz részt.
= Az Egyesiilet céljaival ellentétes magatartast tanusit.
= A tisztség ellatasara egyéb ok miatt méltatlanna valt.
= Megsz(inik az Ugyvezet6 (vezet6 tisztségvisel6i) megbizatas:
= Hatarozott idejl megbizatas esetén a megbizas idétartamanak lejartaval.
» Megszintet6 feltételhez kotott megbizatas esetén a feltétel bekovetkezésével.
= Visszahivassal.
= Lemondassal.
« Az Ugyvezeté (vezetd tisztségviseli) halalaval vagy jogutdd nélkili megsziinésével.

« A Ugyvezeté (vezetd tisztséguisel6i) cselekvoképességének a tevékenysége ellatasahoz
szilkséges kérben torténd korlatozasaval.

« A Ugyvezets (vezetd tisztségvisel6i) szembeni kizaré vagy osszeférhetetlenségi ok
bekovetkeztével.

3.6 A tagokra vonatkozo kizaro és osszeférhetetlenségi szabalyok
A hatarozat meghozatalakor nem szavazhat az,

= akit a hatarozat kotelezettség vagy felelosség aldl mentesit vagy a jogi személy terhére
masfajta elényben részesit;
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= akivel a hatarozat szerint szerzodést kell kotni:
= aki ellen a hatarozat alapjan pert kell inditani;

= akinek olyan hozzatartozoja érdekelt a dontésben, aki a jogi személynek nem tagja vagy
alapitéja;

=aki a dontésben érdekelt mas szervezettel tobbségi befolyason alapulé kapcsolatban
all, vagy

= aki egyébként személyesen érdekelt a dontésben.
3.7 A vezet6 tisztségviselGkre vonatkozo kizaro és dsszeférhetetlenségi szabalyok

 Vezetd tisztségviseld az a nagykort személy lehet, akinek cselekvoképességét a tevékenysege
ellatasahoz sziikséges korben nem korlatoztak.

Nem lehet vezetd tisztségviselé az, akit bilncselekmény elkovetése miatt jogerdsen
szabadsagvesztés bintetésre itéltek, amig a bintetett eloélethez filiz6dé hatranyos
kovetkezmeények alol nem menteslt.

» Nem lehet vezetd tisztségviseld az, akit e foglalkozastol jogerdsen eltiltottak. Akit valamely
foglalkozastol jogerds birdi itélettel eltiltottak, az eltiltas hatalya alatt az itéletben megjelolt

tevékenységet folytato jogi személy vezeto tisztségviseldje nem lehet.

» Az eltiltast kimondo hatarozatban megszabott idétartamig nem lehet vezetd tisztségviseld
az, akit eltiltottak a vezetd tisztségviseli tevékenységtol.

V.
Az Egyesuilet gazdalkodasa és vagyona

4.1 Az Egyesiilet gazdalkodasa

» Az Egyesiilet éves koltségvetés alapjan gazdalkodik, az éves koltségvetését a Kozgydlés
hatarozza meg.

« Az Egyesilet pénzforgalmat lehetéség szerint pénzintézetnél vezetett folydszamlan kell
bonyolitani.
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» Az Egyesiilet altal alapitott Dr. Kaposi Mor Alap pénzforgalmat kizardlag az erre elktlénitett
megtakaritasi jellegt pénzforgalmi bankszamlan kell bonyolitani.

* Az Egyesilet a bevételeivel onalloan gazdalkodik, tartozasaiért sajat vagyonaval felel.

*Az Egyesilet Tagjai az Egyesilet tartozasaiért a befizetett tagdijon talmenden sajat
vagyonukkal nem felelnek.

» Az Egyestilet tevékenységi célja szerinti gazdalkodasat a tarsadalmi szervezetekre vonatkozo
jogszabalyok alapjan végzi.

» Az Egyestlet mikddésérdl folyamatosan, de évente legalabb egy alkalommal tajékoztatja a
nyilvanossagot.

» Az Egyesilet az altala hasznalt tajékoztatasi eszk6zokon keresztill — igy kalénésen honlapjan,
hirlevélben — ad tajékoztatast mikodesérdl és az adomanyok felhasznalasarol. E tajekoztatas a
kozhiteles nyilvantartasok szamara benyujtandé beszamolén tal tovabbi ismertetést nyijt.

* Az Egyesiilet éves koltségvetési tervét a szamviteli térvény szerinti egyes egyéb szervezetek
beszamolo-készitési és konyvvezetési kotelezettségének sajatossagairol szolo 224/2000. (XII.
19.) Korm. rendelet alapjan készitett beszamolo tartalmi elemeinek megfeleléen késziti el.

= Az Egyesulet szolgaltatasai fenntarthatésaga biztositasa érdekében az ésszerl gazdalkodas
elve szerint jar el, amely alapjan az éves koltségvetését ugy tervezi meg, hogy kiadasai és
bevételei (adomanyok és felajanlasok, koltségvetési tamogatasok, gazdasagi-vallalkozasi
tevékenységek bevétele, onkéntesek nem pénzbeli hozzajarulasa, mas bevételek) egyenstlyban
legyenek.

* Az Egyestiletnek tagi kdlcson, egyéb hitel és visszatéritendd tamogatas csak ugy nyujthato, ha a
visszatéritési kotelezettség nem haladja meg az Egyesilet rendelkezésre allo vagyonat.

* A kdzerdekld onkéntes tevekenységrol szolo torvény szerinti onkéntes munka egy orara juto
értékének szamitasanal a mindenkori kotelezé legkisebb havi munkabér szazhatvanad részét
kell figyelembe venni.

» Az Egyesilet vallalkozasi (gazdasagi) tevékenységet nem végez.
 Mivel az Egyesulet Tisztségviseli és Bizottsagainak Tagjai nem részesiilnek fizetésben, vagy mas

bér jellegd kifizetésben, ezért az Egyesiilet nem szamol el az ezzel 6sszefliggd jarulékokat és
adokat.
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4.2 Az Egyesilet bevételei
= Magan- és jogi személyek tamogatasai, adomanyai.

= A személyi jovedelemado meghatarozott részének az adozo rendelkezése szerint kiutalt
dsszeq.

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

» Az Europai Unio koltségvetésébdl vagy mas allamtol, nemzetkodzi szervezettdl szarmazo
tamogatas.

= Egyedi dontéssel kapott koltségvetési tamogatas.
= Reklamtevékenységbdl szarmazo bevételek.
= Egyeb bevetelek.

4.3 Dr. Kaposi Mor Alap

4.3.1 Altalanos informaciok

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

* A Dr. Kaposi Mor Alap keretében az Egyesilet a raszorulo autoimmun betegségben szenvedk
gyogyszerkoltségeihez szeretne hozzajarulni.

» Az Egyesiilet azokat az autoimmun betegeket kivanjuk tamogatni, akik anyagi kériilményeik
miatt mar a betegségével oOsszefliggd, rendszeresen szedett gyogyszereit sem tudjak

finanszirozni.

= A Dr. Kaposi Moér Alap névaddja: Dr. Kaposi Mor magyar szarmazasu orvos, aki 1872-ben a
vilagon elséként irja le a szisztémas lupus erythematosust (a lupusz szisztémas valtozatat).

= A Dr. Kaposi Mor Alap weboldala: www.lupusz.hu/drkaposimoralap/

4.3.2 A palyazat feltételei
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= A Dr. Kaposi Mér Alapbdl (tovabbiakban: Alapbél) palyazat Gtjan lehet részesilni, a palyazati
adatlap kitoltésével és postai Uton torténd visszakildésével.

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

= A palyazati adatlap kotelezé mellékletei:

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

* Havi rendszeres ellatasok (nyugdij, munkabér, szocialis ellatasok, sth.) 6sszegérdl igazolas,
pl. nyugdijszelvény, bankszamlakivonat, stb.

= A palyazati adatlapon a Palyazé haziorvosa igazolja a Palyazo vényre kaphatd gyogyszereit és
napi adagolasat, valamint havi tényleges gyogyszerkaéltségét.

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

= A Palyazonal az alabbi tablazatban 6sszegfoglalt, legaldbb egy autoimmun betegségség
diagnozisanak megléte.

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

Tamogathato
B'tm Betegség megnevezése havi gyég.yszer-
kod mennyiség
egy év alatt
L9300 Discoid lupus erythematosus 2
L9310 A bér szubakut lupus erythematosusa 2
L9320 Egyéb, korilirt lupus erythematosus 2
MO0530 Rheumatoid arthritis mas szervek és szervrendszerek 1
érintettségével
MO0690 Rheumatoid arthritis, k.m.n. 1
M3000 Polyarteritis nodosa 1
M3010 Polyarteritis tidéérintettséggel [Churg-Strauss] betegségei 1
M3020 Fiatalkori polyarteritis 1
M3030 Mucocutan nyirokcsomo syndroma [Kawasaki] 1
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M3080 Polyarteritis nodosaval rokon egyéb allapotok 1
M3210 Szisztémas lupus erythematosus szerv és szervrendszer 3
érintettségével
M3290 Szisztémas lupus erythematosus, k.m.n 3
M3310 Egyéb dermatomyositis 1
M3390 Dermatopolymyositis, k.m.n. 1
M3410 CR(E)ST-syndroma 1
M3480 Szisztémas sclerosis egyéb formai 1

M3500 Sicca-syndroma [Sjogren] 1

M3502 Sjégren szindroma, primer non-exocrin tinetekkel 1

M3509 Sjogren szindroma, k.m.n. 1

M3512 Nem differencialt autoimmun syndroma 1

M3514 Antifoszfolipid syndroma, secunder 1

* A beérkezé palyazatokat 60 napon beldl biralja el az Egyesiilet - erre a feladatra kijeldlt -
Szocialis Bizottsaga.

4.3.3 A palyazatok elbiralasa

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

= Sikeres palyazat esetén az Egyesulet egyeztet a palyazoval, bekéri a Palyazo nevére felirt (a
palyazatban szereplo gyogyszerekkel megegyezd) orvosi vényeket.

= Az alairt orvosi vények az Egyesiilet székhelyére tortént beérkezésétdl szamitott 21 napon belil
az Egyesiilet megvasarolja a gyogyszereket, s azt postai kildeményben eljuttatja a Palyazonak.
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« A tamogatassal egyetlen esetben sem juthatnak a nyertes Palyazok pénzosszeghez, az
Egyesiilet kizarélag a kivaltott gyogyszert juttatja el a Palyazo részére.

« A palyazatok elbiralasa soran a Szocidlis Bizottsag figyelembe veszi a beteg kortorténetét, a
betegség sulyossagat, a kérelemben megjelolt gyogyszer hasznalatanak indokoltsagat,
koltségét és koltséghatékonysagat, 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 nélkil elutasitja a palyazatot.

* A Szocialis Bizottsag formai okok, vagy hianyzdo mellékletek esetén egyszeri alkalommal
hianypotlasi értesitot kild - 30 napos hataridével - a Palyazonak. Ha ezt a Palyazo elmulasztja,

palyazata elutasitasra kerdl.

« A megallapitott tdmogatas idétartamra 12 honapra allapithaté meg, maximalis mértéke a
betegségtdl fliggben 1-3 havi gyogyszerkoltség lehet.

» Az Alapbél csak a kotelezéen orvosi vénnyel felirhato gyogyszerek tamogathatok.

» Az Alapbdl tamogathatok azon Palyazok is, akik Kozgyogyellatasi Igazolvannyal rendelkeznek.
4.3.4 A Dr. Kaposi Mér Alap gazdalkodasa

« Az Alap fenntartasat és gazdalkodasat az Egyesilet végzi.

» Az Alap pénzugyi tranzakcioi (adomany bevételek, gyogyszervasarlasok, banki koltségek)
kizarélag az erre elkllonitett pénzforgalmi bankszamlan torténnek.

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

» Az Alapbdl csak az alabbi kiadasi tranzakciok finanszirozasa torténhet:
= Gyogyszer vasarlas (a Palyazé orvosi vényeinek kivaltasa gyégyszertarban.)
= Banki koltségek (atutalasok, folyoszamla-vezetési dijak, stb...)

« A feltintetetteken kiviil felmeriilé osszes kiadasokat (pl. postakoltség, adminisztracios koltség,
stb...) az Egyeslet finanszirozza a Schopper Gabriella Alapbal.
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4.3.5 A Dr. Kaposi Mor Alap emblémaja

4.4 Schopper Gabriella Alap
4.4.1 Altalanos informaciok

* A Magyar Lupus Egyesiilet a 2012. marcius 31-én megtartott Kézgyllésén a 2/2012. (11l.31.)
szamu kozgyulési hatarozat alapjan megalapitotta a Schopper Gabriella Alapot.

* Az Egyesilet a Schopper Gabriella Alapba gydjti azokat az adomanyokat, amelyekbdl
ingyenesen latogathato betegféorumait, magazinjait és egyéb tajékoztatd kiadvanyait, weboldal
fenntartasi koltségeit és csekély mikodeési koltségeit finanszirozza.

* Az Alap névaddja Schopper Gabriella - Egyesuletink névadoja. Schopper Gabriella 1996-ban
alapitotta az Egyesiiletet, s vezette halaldig, 2006-ig. Az O nevéhez fiizédik a magyarorszagi
autoimmun, (elsésorban lupuszos) betegek érdekkepviselete. Az Egyesilet Kézgylilése azért
Schopper Gabriellarol nevezte el az Alapot, mert legfontosabb feladatanak a betegek
tajékoztatasat tdzte ki.

* Az Alapbdl csak az alabbi kiadasi tranzakciok finanszirozasa torténhet:

= Nyomtatott és elektronikus tajékoztato kiadvanyok kivitelezési koltségei
= Betegforumok és egyéb rendezvények kiadasai

= Az Egyesulet weboldalainak fenntartasi koltségei

= Adminisztracio kéltsegei
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= Human-eréforras fejlesztésének koltségei

= Kommunikaciés és marketing koltségek

= Utazasi- és kikildetési koltségek

= Szallitas koltségei

» Szervezetfejlesztés kiadasai

= Targyi eszkoz beszerzés

= Immaterialis javak

= Magyarorszagi és nemzetkozi szervezetekben betoltott tagsagok koltségei
= Banki koltségek

= Egyéb beszerzések, szolgaltatasok

» Az Alap bankszamlakivonata nem nyilvanos, az Egyesilet Aktiv I., Aktiv Il. és Aktiv orokés
(rendes) Tagjainak - elézetes egyeztetést kovetden — betekintést biztositunk.

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

4.4.2 A Schopper Gabriella Alap emblémaja
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4.5 Az Egyesiilet adomanygytjtésének szabalyai
« Az adomanyozas onkéntes.

« Az adomanygyljtés nem jarhat masok zavarasaval. Zavarasnak mindsil kilondsen az
adomanyozasra valo felhivassal megkeresett személy kifejezett elutasitasa ellenére torténd
ismételt megkeresése.

« Az Egyesulet koteles tajékoztatni az adomanyozot az adomanygydijtes celjarol és az ismert
adomanyozot az adomany felhasznalasat illetéen.

» Az adomany felhasznalasa és az errdl sz6l6 beszamolas soran érvényestlnie kell a nyilvanossag
és az atlathatosag feltételeinek. Ennek érdekében az adomanyozottnak a be kell szamolnia az
adomanyok felhasznalasarol.

« Nem mindsul adomanynak:
= A kozérdekl dnkéntes tevékenység keretében végzett munka.
= A kbznevelésrdl sz6l6 torvény alapjan vegzett kozosségi szolgalat.
» Az egészségugyroél szol6 torvény alapjan adomanyozott szerv, szovet,

« Adomany juttatasa esetén nem mindsil ellenszolgaltatasnak a juttataskor az adomanyozott

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

» A kedvezményezett a személyi jovedelemadé meghatarozott részének az adozéd rendelkezése
szerinti felhasznalasarél szolé 1996. évi CXXVI. torvény szerinti rendelkezé nyilatkozaton, az
Egyesilet kedvezményezettként vald feltintetése érdekében wvégzett tevékenységre az
adomanygydjtés szabalyait kell alkalmazni.

» Az Egyesilet adomanyszervezét, illetve adomanygydjtét meghatalmazhat adomanygyjté
tevékenység folytatasaval. Az adomanyszervezé mas szervezet meghatalmazasabél végzett
adomanygyijté tevékenységre tovabbi adomanyszervezének meghatalmazast nem adhat.

» Az adomanyqgy(jté a személyazonossaga egyidejl igazolasa mellett az alabbiakkal igazolja
jogosultsagat:
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= Az adomanyozott vagy adomanyszervezd altal az adomanygyijtének adott, az Ectv. 25. §
(2) bekezdése szerinti meghatalmazas, valamint ennek mellékleteként

Az adomanyozott vagy adomanyszervezd adatait tartalmazo, térvényszéki
nyilvantartasbol szarmazo, hiteles kivonat, illetve elektronikus kivonat vagy annak
masolata.

« Maganingatlanban adomanygyijtés csak az ingatlan hasznaldjanak elézetes hozzajarulasaval
végezhetd. Maganingatlan a lakas, a jogi személy vagy jogi személyiséggel nem rendelkezd
szervezet székhelye, telephelye, egyéb helyiségei, az egyéni vallalkozo hasznalataban allo
helyiség, tovabba az ezekhez tartozo bekeritett hely.

* Pénzbeli, illetve természetbeni adomanygydjtés gydjtélada Gtjan is megvaldsithato. Az
adomanygyujtés céljat szolgalo gydjtolada zart, oly médon, hogy az adomany elhelyezhetd
benne, ugyanakkor az elhelyezett készpénz, vagy mas adomany felnyitas nélkidl nem vehetd ki.
A gyujtéladan fel van tantetve az adomanygyujto szervezet neve, elérhetdsége.

* A gyujtolada felnyitasakor az adomanygyujtd szervezet erre feljogositott legalabb ketto
képviselgje jelen van. A felnyitaskor a keépviselok jegyzokényvet vesznek fel a gydjtdlada
allapotarol, az abban talalt adomany mennyiségérdl (cimletek szerint, vagy leltar szerint), ezt
kdvetden gondoskodnak az adomanyozott szervezet konyveibe térténé bejegyzésérdl.

» Termeszetbeni adomany gyiijtésére szolgalo, nehezen mozgathato gydjtolada esetén a leltarat
a gyujto szervezet székhelyén vagy telephelyén is fel lehet venni.

« Az adomanyszervezés, adomanygydjtés interneten és telefonos adomanygydjté szamokon
keresztil is megvalosithato.

« Az adomanygyujtés soran biztositani sziikséges, hogy az adomanyozott szervezet és az
adomanyszervezé azonosithato legyen. Az azonositas soran legalabb az Egyesilet és az
adomanyszervezé nevét, székhelyét, valamint — amennyiben ezekkel rendelkezik - telefonos
elérhetdsegét és webcimeét kell megjeldini.

V.
Az Egyesulet képviselete

- Az Egyesiletet az Ugyvezetd képviseli, 6nallé alairasi joggal rendelkezik.

« Az Egyesiilet képviseletét az Ugyvezetd tavolléte vagy akadalyoztatasa esetén az Egyesiilet
Feliigyelé Bizottsaganak harom tagja egyiittesen latja el, alairasi joguk egyuttes.
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- Az Egyesiilet Ugyvezetdje 6nalldan jogosult az Egyesilet bankszamlaja felett rendelkezni. Az
Egyesiilet Ugyvezetdjének akadalyoztatasa esetén a Feliigyelé Bizottsag 6t tagjanak egyittes
alairasa szikséges.

VI.
Zaro rendelkezések

6.1 Az Egyesilet megsziinése
* Az Egyestlet megszlinésére a Ptk. 3:48. § (1) bekezdése, 3:83. §-a és 3:84. §-a iranyado.
6.2 Hevér Krisztina Dij

* A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet Hevér Krisztina emlékére 2009, szeptember 26-
an, a 16/2009. (1X.29.) szamu kozgyllési hatarozat alapjan Hever Krisztina Dijat alapitott. Hever
Krisztina fiatalon, 34 éves koraban, 2009. augusztus 20-an hunyt el. Egyesiletink és a
magyarorszagi autoimmun betegek sokat kdszonhetnek munkajanak. Sokat tett a nemzetkozi
kapcsolatok megerdsitése eérdekében, civil munkajaval a magyar lupuszos betegeket segitette.
Kiemelkedé 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 Egyesulet nyilvanos rendezvényén torténik Gnnepélyes keretek kozott.

« A Hevér Krisztina Dijat kiirasonként egy palyazé nyerheti el. A nyertes palyazé emlékplakettben
és ajandéktargyban vagy pénzjutalomban részesdl.

* Nevezési dij: nincs.

* A palyazé beleegyezik abba, hogy a palyam( az egyesilet kiadvanyaiban és weblapjan
megjelenhessen.

- Zs(rizés: a beérkezett palyazatokat a Magyar Lupus Egyesilet Ugyvezetéje altal kijellt tagjai
értékelik, de az Ugyvezeté felkérhet az Egyesilettdl fiiggetlen tagokbél allé bizottsagot a
palyamunkak zsirizéséhez. A zsiri tagjai javaslatot tesznek a legjobb palyamunkara. A zs(ri
dénthet dgy, 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.
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» A Hevér Krisztina Dij weboldala: www.lupusz.hu/heverkrisztinadiy/
6.3 Az Alapszabalyban nem fogalmazott kérdésekben az alabbi torvények a mérvadok

= Az egyesulési jogrol, a kozhasznu jogallasrol, valamint a civil szervezetek mikodeserdl es
tamogatasarol szolo 2011. évi CLXXV. torveny

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

» A Nemzeti Egyuttmikodeési Alappal kapcsolatos egyes kérdésekrdl szolé 5/2012. (11.116.) KIM
rendelet

= A Polgari Tarvénykényvrol szl 2013. évi V. torvény

= A civil szervezetek birdsagi nyilvantartasarol és az ezzel 6sszefliggd eljarasi szabalyokrol szél6
2011. évi CLXXXI. torveny

= A kozérdekd onkéntes tevékenységrdl szolé 2005. évi LXXXVIII. torvény
= A szamvitelrdl sz6l6 2000. évi C. torvény

= A szamviteli torvény szerinti egyes egyéb szervezetek beszamolé-készitési és konyvvezetési
kotelezettségének sajatossagairdl szolé 224/2000. (XI. 19.) Korm. rendelet

= Az llamhaztartasrol szolé 2011. évi CXCV. torvény

Budapest, 2016. marcius 12.

Mezei Istvan
Ugyvezetd
1152 Budapest, Epres sor 4. fsz. 2.
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Zaradékok:

» A jelen alapszabalyt a Magyar Lupus Egyesilet 2016. marcius 12-én tartott Kozgyiilése a
1/2016. (111.12.) szamu hatarozataval elfogadta.

» |lgazolom, hogy az Alapszabaly okirat egységes szerkezetbe foglalt szovege megfelel az
alapszabaly modositasok alapjan hatalyos tartalmanak.

* A jelen alapszabaly a borito oldalbol és 43 szamozott oldalbal all, teljes terjedelme 44 oldal.

* A jelen alapszabalyt a Magyar Lupus Egyesilet 2016. marcius 12-én tartott Koézgyllése a
1/2016. (111.12.) szamu hatarozataval elfogadta.

WAL~

Mezei Istvan
Ugyvezetd
1152 Budapest, Epres sor 4. fsz. 2.

= Az Alapszabalyon - az Egyesulet képviselGje - alairasa valédisaganak igazolasa 2 f6 tanuval:

M\.\M g PR L

Purgel Zoltan Janovszki Agnes
tanu tanu
6635 Szegvar, Korogy u. 69. 1033 Budapest, Harrer P. u. 12. 6/32.




Ezen az oldalon bizonyos szemeélyes adatok adatvedelmi okok miatt eltakarva.

2. szamu melléklet
ELFOGADO NYILATKOZAT

Alulirott Cseresnyés Gvo
ido:

mé - lakcim: 1151 Budapest, F6 ut 72/B.; sziletési

- kijelentemn, hogy a Magyar Lupus Egyesilet Kozgyalésének a
Feliigyel6 Bizottsig tagjava torteénd vilasztasat 6t éves idGtartamra — 2021. marcius
12-ig - elfogadom. Tudomasul wveszem, hogy megbizatisom nem jir
munkaviszonnyal, s személyl jellegn fizetesben nem részesulok, munkamat
ingyenesen, tirsadalmi munkaként végzem.

Biintet6jogi felel6sségem tudatiban kijelentem, hogy magyar allampolgir vagyok, és
a kozigyek gyakorlisatol nem vagyok eltltva. Nem toltottem be olyan kozhasznu
szervezetnél vezetd tisztséget, amely koztartozas kiegyenlitése nélkil szint volna
meg, és a megszinés Ota nem telt el két év. Az Egyesiilet kozhaszni mindsitésének
feltételeként elGirt Osszeférhetetlenségi szabdlyokat ismerem, és velem szemben a
torvényben irt kizar6 ok nem all fenn.

Nyilatkozom, hogy nagykori személy wvagyok, és cselekvGképességemet a
tevékenység ellatisahoz nem szikséges korben nem korlitoztik. A Ptk. 3:22.§ (4),
(5), (6) bekezdésében szabilyozott korilmények nem dllnak fent személyemmel
szemben. Nem illok kozigyektol eltltas hatilya alatt. Sem én, sem a kozeli
hozzatartozom nem tolt be vezetd tsztségviselGl tisztséget az egyesuletnél. A 2011.
évi CLXXV. torvény 38. § és 39. §-atban meghatirozott Osszeférhetetlenségi
koérilmények nem allnak fent személyemmel szemben.

Ezt a nyilatkozatot az Magyar Lupus Egyesilet birdsigi nyilvintartisba vétele
céljabol allitottam ki.

Budapest, 2016. marcius 12.

Cseresnyés Gyorgyné
Tanuk:

1. Név: Janovszki Ag'ncs
Cim: 1033 Budapest, Harrer P. u. 12. 6/32.

Akdr lacwie b Wi
|| :

2. Név: Purgel Zoltan
Cim: 6635 Szegvir, Korogy u. 69.
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Ezen az oldalon bizonyos személyes adatok adatvédelmi okok miatt eltakarva.

3. szami mellékiet

ELFOGADO NYILATKOZAT

Alulirott Krizsan Maria - lakcim: 2721 Pilis, Lehel u. 42.; sziletési 1do:

kijelentem, hogy a Magyar Lupus Egyesulet Kozgyilésének a Feligyel6 Bizottsag
tagjava torténd valasztisit 6t éves idGtartamra — 2021. marcius 12-ig - elfogadom.
BiintetSjogi felelGsségem tudatiban kijelentem, hogy magyar dllampolgar vagyok, es
a koziigyek gyakorlisatSl nem vagyok eltiltva. Nem t6ltottem be olyan kozhaszni
szervezetnél vezetd tisztséget, amely koztartozas kiegyenlitése nélkil szint volna
meg, és 2 megszinés 6ta nem telt el két év. Az Egyesiilet kozhaszni mindsiteésenek
feltételeként elSirt Gsszeférhetetlenségi szabilyokat ismerem, és velem szemben a
torvényben irt kizard ok nem dll fenn.

Nyilatkozom, hogy nagykord személy vagyok, és cselekvoképességemet a
tevékenység ellitisihoz nem szikséges korben nem korlatoztik. A Ptk. 3:22.§ (4),
(5), (6) bekezdésében szabalyozott korilmények nem allnak fent személyemmel
szemben. Nem illok kézugyektdl eldltis hatilya alatt. Sem én, sem a kozeli
hozzitartozom nem t6lt be vezetd tisztségviselGi tsztséget az egyesiiletnél. A 2011.
évi CLXXV. torvény 38. § és 39. §aiban meghatirozott Gsszeférhetetlenségi
koriilmények nem allnak fent személyemmel szemben.

Ezt a nyilatkozatot az Magyar Lupus Egyesilet birosigi nyilvintartisba vétele
céljabol allitottam ki.

Budapest, 2016. marcius 12.

.j"'l-\‘l,:'_"':«'.-'; L

Krizsan Maria

Tanuk:

1. Név: Janovszki Agnes
Cim: 1033 Budapest, Harrer P. u. 12. 6/32.

.

f\lﬁ]’IﬁSZ e = = 2 5 i I'_n—.

2. Név: Purgel Zoltan
Cim: 6635 Szegvar, Korogy u. 69.

Albiiris: h’“w U~




Ezen az oldalon bizonyos személyes adatok adatvédelmi okok miatt eltakarva.

" "

4. szamu melléklet
ELFOGADO NYILATKOZAT

Alulirott Zarand Attilané -
1id6:

lakcim: 1114 Budapest, Bocskai at 25. T. 1.; sziletési

kijelentem, hogy a Magyar Lupus Egyesilet Kozgytlésének a Feligyeld
Bizottsag tagjava torténé vilasztasit ot éves idotartamra — 2021. mircius 12-ig -
elfogadom. Tudomasul veszem, hogy megbizatisom nem jar munkaviszonnyal, s
személyi jellegli fizetésben nem részesilok, munkimat ingyenesen, tirsadalmi
munkaként végzem.

Bintet6jogi felelosségem tudataban kijelentem, hogy magyar allampolgar vagyok, és
a koziigyek gyakorlisitol nem vagyok elultva. Nem tolt6ttem be olyan kézhaszna
szervezetnél vezeté tsztséget, amely koztartozas kiegyenlitése nélkiil szdnt volna
meg, és 2 megszinés Ota nem telt el kér év. Az Egyesiilet kozhaszni minésitésének
feltételeként elbirt Gsszeférhetetlenségl szabalyokat ismerem, és velem szemben a
torvényben irt kizaro ok nem all fenn.

Nyilatkozom, hogy nagykomi szemeély wagyok, és cselekvoképességemet a
tevékenység ellitisahoz nem sziikséges korben nem korditoztik. A Ptk. 3:22.§ (4),
(5), (6) bekezdésében szabalyozott korilmények nem allnak fent személyemmel
szemben. Nem allok koézigyektol eloltis hatilya alatt Sem én, sem a kozeli
hozzatartozom nem t6lt be vezeto tisztségvisell tsztséget az egyesillemél. A 2011.
évi CLXXV. torvény 38. § és 39. {-atban meghatirozott Osszeférhetetlenségi
korilmények nem allnak fent személyemmel szemben.

Ezt a nylatkozatot az Magyar Lupus Egyesilet birdsagi nyilvintartisba vétele
céljabal allitottam ki.

Budapest, 2016. marcius 12.

?ﬂf 1k / 77 {.?H /
Zarand Attilané

Tanuk:

1. Név: Janovszki Agnes
Cim: 1033 Budapest, Harrer P. u. 12. 6/32.

o

Alifris: _ Jaecule A s

ra

2.  Név: Purgel Zoltan
Cim: 6635 Szegvar, Korogy u. 69. -
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5. szamu melléklet

Szakmai és pénzugyi beszamolo, kézhasznusagi jelentés 2015.
(kovetkezo oldal)



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoldja és kozhasznisagi melléklete | PK-142

Torvényszék: Targyév:

|01 Févarosi Torvényszék | 2[o[1]s

BekiildG adatai (akinek az ligyfélkapujan keresztiil a kérelem bekiildésre keriil)

Elétag Csaladi név Elsé uténév Tovabbi utdnevek
Viselt név: | | [Purgel | |zoltan | | |
Szilletési név: Purgel - [Zoltan | | |
Anyja neve: [Pus.k.is ] lMill'xil | l |
Szilletési orszag neve: Myimnﬁ! l
|

Sziiletési teleplilés neve: |5unm

Szlletési ideje: ll lg|7|ﬁ|_|n|5 _|z|g

Szervezet neve:

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesulet

Szervezet székhelye:
Iranyitdszam: I;”;”;”; Telepllés: g,
egvar

Kozterilet neve; Kérégy Kozterilet jellege: I

Hazszam: 89 L:épcsdh&z:l Emelet: ‘:I Ajto:

Bejegyz6 hatarozat szama: (7] [p[k].[6[o[a[5[a] |/[2[o]o]6)/[1]2

Nyilvantartasi szam: ofa]—fo]al=[7TaToTe] T ]

Kép'viﬂelﬁ neve: Purgel Zoltan

Képviseld alairasa:

Keltezés:

Szegar |2]0]1]6 —|o]3]—[o|7

Kitélté verzit:2.69.0 Nyomtatvany verzio:5.3 Nyomtatva: 2016.03.10 19.35.45



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

Szervezet neve:

|$-::ho|:||:|er Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

Az egyszerisitett éves beszamolé mérlege (Adatok ezer forintban.)

Eldzd év Eéuhzrenﬁ %‘frtése Targyév
ESZKOZOK (AKTIVAK)
A. Befekietetl eszkozok 741 374
I. Immateridlis javak
Il. Targyi eszkozik 741 374
1ll. Befektetett pénzigyi eszkizok
B. Forgoeszkizik 133 465
I. Készletek
Il. Kovetelések
. Ertékpapirok
IV. Pénzeszkizok 133 465
C. Aktiv idobeli elhatarolasok
ESZKOZOK OSSZESEN 874 839
FORRASOK (PASSZIVAK)
D. Sajat toke 751 799
I. Induld tokefjegyzett toke
Il. Tékevaliozas/eredmény 435 751
I, Lekotott tartalék
IV. Ertékelési tartalék
V. Targyevi eredmeny alaptevekenysegbol 316 48
V1. Targyevi erdemeny vallalkozasi tevekenysagbol
E. Céliartalékok
F. Kitelezetiségek 5
I. Hatrasorolt kotelezettségek
Il. Hossza lejarata kotelezettségek
Ill. Révid lejaratl kitelezettségek 5
G. Passziv idGbeli elhatarolasok 118 40
FORRASOK OSSZESEN 874 839

Kitoltd verzio:2.69.0 Nyomtatvany verzid:5.3 Nyomtatva: 2016.03.10 19.35.45



A kettos kinyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoldja és kozhasznusagi melléklete

PK-142

Szervezet neve:

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

Az egyszeriisitett éves beszamold eredmény-kimutatasa (Adatok ezer forintban.)
Alaptevékenyseég Vallalkozasi tevékenység Osszesen
elfizd év elizd év tdrgyév | eldzd év elizd év rargyey eldzd év eldzd év J targyeéy
helyeshitése helyeshitése helyeshités

1. Ertékesités nettd arbevétele
2, Aktivalt sajat teljesitmenyek
artéke
3. Egyéb beveételek 9 861 1158 9 861 1158
- tagdij, alapitotdl kapott
befizetés P 319| 340| 319| 340
- tamogatasok 8 187 808| 8 187 808
- k

adomanyo 1351 11 1351 11]
4, Pénzigyl miveletek bevételei ol 25| ol 25)
5, Rendkivil bevételek
ebbal:
- alapitotdl kapott befizelés
- tamogatasok
A, Osszes bevétel (1+2+3+4+5) 9 B61 1183 9 861 1183
ebbdl: kizhasznu tevékenység
bevételei 9 B61 1183 9 B61 1183
6. Anyagjellegd raforditasok 281 ag 281 a8l
7. Személyi jellegl raforditasok 328/ ol 328/ 0
ebbdl; vezeld tisziségviseldk
juttatasai o o of 0
8. Ernékcstkkenési leiras 407 367 407 367
9. Egyéb raforditasok 8 339| 621/ 8 339| 621
1pfh|::1£gn;Ligyi miveletek
raforditasail 190| 451 190 49|

Kittltd verzid:2.69.0 Nyomtatvany verzidg:5.3 Myomtatva: 2016.03.10 19.35.45



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete

PK-142

Szervezet neve:

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

Az egyszeriisitett éves beszamol6 eredmény-kimutatasa 2.

(Adatok ezer farintban.)

Alaptevekenyseég

Vallalkozasi tevékenység

Osszesen

elfzd év

elizd sv
helyesbitése

tEngyev

elfzd év rargyev

helyeshitése

=

eldzd év

eldzd év
helyeshitése

targyév

11. Rendkivili raforditasok

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

9 545

1135

9 545

1135

ebbdl: kizhasznl tevékenység
raforditasai

9 545

1 135

9 545

1135

C. Addzas el eredmény (A-B)

316|

216|

12. addfizetési kitelezettség

D. Addzott eredmény (C-12)

316

316

13. Javahagyott osztalék

E. Targyévi eredmény (D-13)

216|

216

Tajékoztatd adatok

A Kbzponti kbltségvetési
tamogatas

7 510|

7510

B. Helyi onkormanyzati
kiltségvetési tamogatas

C. Az Europai Unid strukturalis
alapjaibdl, illetve a Koheézios
Alapbdl nydjtott tamogatas

D. Normativ tamogatas

E. A személyi jovedelamadd
meghatarozott részének adozo
rendelkezése szennti )
felhasznalasardl szdld 1996, évi
CXV1tbrveny alapjan kiutalt
dsszeq

677

703

677

703

F. Kizszolgaltatasi bevétel

Az adatok konywvizsgalattal ala vannak tamasztva.

Konyvvizsgaloi zaradék

|:| Igen

|I| Mem

Kittltd verzid:2.69.0 Nyomtatvany verzid:5.3

Nyomtatva: 2016.03.10 19.35.45



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

1. Szervezet azonositd adatai

1.1 MNév
'Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

1.2 Székhely
Iranyitdszam: E"EEE Telepiilés: |Sz egvar |
Kozterdlet neve: |K érégy | Kozterulet jellege: |ut{:a |

Hazszam: [og | Lépcsohaz: [ | Emelet [ | A ]
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: (7] |. [Pk . [6[o[a[s]a] /[1]s]o]s]/[1]2

1.4 Nyilvantartasi szam:  [o]1]—{o[1]—[7]1]ol6] | |

1.4 Szervezetadészama:  [1]a[1]5]7]8e[o-[1 [o[6

1.6 Képviseld neve: |Purgel Zoltan

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kbzhasznu tevékenységek bemutatisa

" Lepke kiadvanyunk megjelenése (2015/1.) - 2015. februdr 5.

= 10. DVD kiadvanyunk megjelenése

» Tavaszi Beteglorum Budapesten, az OEP székhazanak elfadotermében - 2015. marcius 28.

- Lupusz Vilagnap 2015. majus 10. - Centrum Hotel Debrecen

» Betegidjékoziatd oriasplakatunk megjelenése

» Lepke kiadvanyunk megjelenése (2015/2.) - 2015. okiober 12.

« Oszi Betegfrum Budapesien, az OEP székhazanak elGadotermében - 2015. okidber 31.

» Pillang® magazin decemberi szamanak postizasa 2015. februar

- Facebook kapu (72 db vided, 2610 perc terjedelemben) a csoport tagjai és mas érdeklGdok részére

- Internetes megjelenésiink: www.sle.hu. www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu - rendszeres frissitéssel
» Folyamatosan miikidd szolgédltatisaink: telefonos lelkisegély szolgdlat, Az orvos vilaszol szolgéltatas,
rmhlnp Tarsalg6, sth...

3. Kozhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kdzhaszni tevékenység megnevezése: lEQ & . Grzés, gyoayit6- és rehabilitacios tev. |
3.2 Kdzhasznu tevékenységhez kapcsolodd kbzfeladat, jogszabalyhely: llg‘g'?.é'h‘i CLVI.tv. 26.5. CI1 |

|Egészségmegérzés, gy6ayits-, egészségiigyi rehabiliticiés tevékenység |

3.3 Kdzhaszni tevékenyseég célcsoportja: |e_gészségkimsodutt autoimmun betegek |
3.4 Kdzhasznu tevékenységbdl részesiilok létszama: |12000 ]
3.5 Kozhaszni tevékenység fobb eredményei:
Magyar Lupus Egyesiilet a magyaroszagi betegszervezetek kozoll tevékenységét tekintve az
Ivonalban jar. A megvalbsitott egészségmegbrzd és betegséqg felvilagositd programok, amelyeket az

|6z 6ekben és mas témakoroknél is felsoroltunk, j6l wikrozik az egyesdlet eredményeit és kiemelt
VitAsaL

Kitdltd verzid:2.69.0 Nyomtatvany verzio:s.3 Nyomtatva: 2016.03.10 19.35.45




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

1. Szervezet azonositd adatai
1.1 Néwv

[Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesulet

1.2 Székhely

ranyitoszam: [glg[s]s  TelePUles: g ogvar |

K.ozterllet neve: |K 6régy |

Kozterulet jellege:

lutca |
i s e e I —
1.3 Bejegyzd hatarozat szama: 7| | Pk -|6|o|4|s]a] f[llslslﬁ_"ﬁﬁ

1.4 Nyilvantartasi szam: |0']1 —10]1-—'?'1'0]6] ] ]

1.4 Szervezet adészama: 1|3§1H:H?]E]E]E _E —EE

1.6 Képviseld neve: |Purgel Zoltan

Hazszam: | &9

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kbzhasznu tevékenységek bemutatasa

= Dr. Kaposi Mor Alap keretében a raszoruld autoimmun betegségben szenveddk gydgyszerkoliségeihez
iszerettink volna hozzajarulni. A Dr. Kaposi Mor Alapbdl azokat a betegeke? kivanjuk timogatni, akik anyagi
kordlményeik miatt méar az autoimmun betegségével osszefuggd, rendszeresen szedelt gybgyszereit sem

tudjdk finanszirozni. A Dr. Kaposi Mor Alap a Magyar Lupus Egyesilet 2012. marcius 31-i kozgyllésén len
megalapitva.

3. Kozhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kdzhasznui tevéekenység megnevezese: |Szucialis tevékenység, ladsegités, idéskoriak g |
3.2 Kdzhasznu tevékenységhez kapcsolodd kbzfeladat, jogszabalyhely: Elgg.?_ évi CLVI. tv. CI2. pont |

Szocialis tevékenység, csaladsegités, idéskoriak gondozasa |

3.3 Kézhaszni tevékenység célcsoportja: |Egészséghé.rosodntt autoimmun betegek |
3.4 Kdzhasznu tevékenységbdl részesiilok létszama: |12000 |
3.5 Kozhaszni tevékenység fobb eredményei:

Magyar Lupus Egyesiilet a magyaroszagi betegszervezetek kozoll tevékenységét tekintve az
Ivonalban jar. A megvalbsitott egészségmegbrzd és betegséqg felvilagositd programok, amelyeket az

|6z 6ekben és mas témakoroknél is felsoroltunk, j6l wikrozik az egyesdlet eredményeit és kiemelt
VitAsaL

Kitdltd verzid:2.69.0 Nyomtatvany verzio:s.3 Nyomtatva: 2016.03.10 19.35.45



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

1. Szervezet azonositd adatai

1.1 Név

[Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesulet

1.2 Székhely
Iranyitdszam: E"EEE Telepiilés: |Sz egvar |
Kozterdlet neve: |K érégy | Kozterulet jellege: |ut{:a |

Hazszam: [og | Lépcsohaz: [ | Emelet [ | A ]
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: (7] |. [Pk . [6[o[a[s]a] /[1]s]o]s]/[1]2

1.4 Nyilvantartasi szam:  [o]1]—{o[1]—[7]1]ol6] | |

1.4 Szervezetadészama:  [1]a[1]5]7]8e[o-[1 [o[6

1.6 Képviseld neve: |Purgel Zoltan

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kbzhasznu tevékenységek bemutatisa

Lepke kiadvanyunk megjelenése (2015/1.)

Ujsdgunk 2015/1. lapszama 2015. februdr 5-én jelent meg 16 oldal terjedelemben. Lapunkban az egyesiileti
hirek és programok mellent részletesen beszamoliunk az egészségkarosodoll emberek részére akiualis
informaciokrol, jogszabdlyvaltozasokrol, elérhetd mogatasokrol, sth. Az ingyenes kiadvanyt postaziuk
tagjaink és parinereink részére, valamint nagyobb csomagokban Magyarorszag korhézaiba, autoimmun
centrumaiba. A kiadvany weboldalainkrol (www.lupusz.hu, www.autoimmun. hu, www.sle.hu) dijmentesen
letolthetd és megiekinthetd.

3. Kozhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kozhasznu tevekenyseg megnevezese: [, qcialis, életvezetési és mentalhigiénés tandcsad |
3.2 Kdzhasznu tevékenységhez kapcsolodd kbzfeladat, jogszabalyhely: llm_ évi lIl. tv. 64.5 (4) bek. a. pont |

Szocidlis, életvezetési és mentalhigiénés tanacsadas |

3.3 Kdzhaszni tevékenyseég célcsoportja: |Egészséglﬁrosodnu autoimmun betegek |
3.4 Kdzhasznu tevékenységbdl részesiilok létszama: |12000 ]
3.5 Kozhaszni tevékenység fobb eredményei:
Magyar Lupus Egyesiilet a magyaroszagi betegszervezetek kozoll tevékenységét tekintve az
Ivonalban jar. A megvalbsitott egészségmegbrzd és betegséqg felvilagositd programok, amelyeket az

|6z 6ekben és mas témakoroknél is felsoroltunk, j6l wikrozik az egyesdlet eredményeit és kiemelt
VitAsaL

Kitdltd verzid:2.69.0 Nyomtatvany verzio:s.3 Nyomtatva: 2016.03.10 19.35.45



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

1. Szervezet azonositd adatai

1.1 MNév
'Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

1.2 Székhely
Iranyitdszam: E"EEE Telepiilés: |Sz egvar |
Kozterdlet neve: |K érégy | Kozterulet jellege: |ut{:a |

Hazszam: [og | Lépcsohaz: [ | Emelet [ | A ]
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: (7] |. [Pk . [6[o[a[s]a] /[1]s]o]s]/[1]2

1.4 Nyilvantartasi szam:  [o]1]—{o[1]—[7]1]ol6] | |

1.4 Szervezetadészama:  [1]a[1]5]7]8e[o-[1 [o[6

1.6 Képviseld neve: |Purgel Zoltan

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kbzhasznu tevékenységek bemutatisa

10. DVD kiadvanyunk megjelenése

Fontos szamunkra, hogy orvosi elfadasainkat, beszamolbinkat azon tagjaink is meg tudjik nézni, akik a
tavolsag vagy egészséglgyi okok miam nem dnak eljonni taldlkozbinkra. 2008 6ta rogzitjuk a
taldlkoz6inkon elhangzo elfadasokat, majd a stidid utdmunkilatok utdn publikaljuk weblapunkon és DVD
kiadvanyt készitink. Igy aki nem rendelkezik internet eléréssel, az omthondban is megnézheti DVD-lejaiszo
Legimégével eldadasainkal. De érdekes lehet azoknak is Gjra megnézni, akik mar személyesen lanak az
eldadist. A DVD kereskedelmi forgalomba nem keril, azt kizarolag tagjaink kapjak meg. A 10. DVD-n a
2014. évi betegforumainkon elhangzott orvosi és egyéb elfadisok videdi tekinthetdk meg.

3. Kozhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kozhasznu tevekenyseg megnevezese: |4 nyagi nehézségekkel kiizdok pénzbelitermészetbeni |
3.2 Kdzhasznu tevékenységhez kapcsolodd kbzfeladat, jogszabalyhely: llm_ évi liLtv. 64. §. (4)bek. c.pont |

Anyagi nehézségekkel kiizdok szamara a pénzbeli, természetbeni ellatasokhoz, tovabba szociilis szolga |

3.3 Kézhasznl tevékenyseég célcsoportja: |Egészséglﬁrosodnu autoimmun betegek |
3.4 Kdzhasznu tevékenységbdl részesiilok létszama: |12000 ]
3.5 Kozhaszni tevékenység fobb eredményei:

Magyar Lupus Egyesiilet a magyaroszagi betegszervezetek kozoll tevékenységét tekintve az
Ivonalban jar. A megvalbsitott egészségmegbrzd és betegséqg felvilagositd programok, amelyeket az
|6z 6ekben és mas témakoroknél is felsoroltunk, j6l wikrozik az egyesdlet eredményeit és kiemelt
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete | PK-142

1. Szervezet azonositd adatai
1.1 Néwv

[Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesulet

1.2 Székhely
Iranyitdszam: E"EEE Telepiilés: |Sz egvar |
Kozterdlet neve: |K érégy | Kozterulet jellege: |ut{:a |

Hazszam: [og | Lépcsohaz: [ | Emelet [ | A ]
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: (7] |. [Pk . [6[o[a[s]a] /[1]s]o]s]/[1]2

1.4 Nyilvantartasi szam:  [o]1]—{o[1]—[7]1]ol6] | |

1.4 Szervezetadészama:  [1]a[1]5]7]8e[o-[1 [o[6

1.6 Képviseld neve: |Purgel Zoltan

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kbzhasznu tevékenységek bemutatisa

Pillangé magazinunk megjelenése

2015 februdrjaban postaziuk tagjaink szamaéra legldjabb Pillangd magazinunkal. Lapszamunk exkluziv
kivitelben &s 36 oldal terjedelemben jelent meg. Az ingyenes magazint dijmentesen kézbesitemik
tagjainknak és partner orvosainknak. Pillangd cim( magazinunk Magyarorszagon hianypoué, hiszen nincs
legy olyan lap sem, amely kozvetlen autoimmun betegek szamara jelenik meg. Egyesiletink kiemelt célja,
hogy a magyar autoimmun betegek 10bb tizezres taborat tdjékoziassa. A magazinban kiting, elismert
lorvosok irmak autcimmun betegségekrdl, azok gyogyitasi lehetdségérdl, kutatasi eredmeényekrdl, Gj
igyogyszerekrdl. A lapban mi is beszamolunk egyesuletink hireirdl, valamint lehetdséget biztositunk
bemutatkozasra kisebb civil szervezetek részére.

3. Kozhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kozhasznu tevekenyseg megnevezese: |Kﬁznsség‘l'ejlesztﬁ, valamint egyéni €s csoportos te |

3.2 Kdzhasznu tevékenységhez kapcsolodd kbzfeladat, jogszabalyhely: llm_ évi lIl. tv. 64.5 (4) bek. d. pDI‘I‘I‘.|

|Kﬁ:ﬁsségfejlesztﬁ, valamint egyéni és csoportos terapias programok szervezése |

3.3 Kdzhaszni tevékenyseég célcsoportja: |Egészséglﬁrosodnu autoimmun betegek |
3.4 Kdzhasznu tevékenységbdl részesiilok létszama: |12000 ]
3.5 Kozhaszni tevékenység fobb eredményei:
Magyar Lupus Egyesiilet a magyaroszagi betegszervezetek kozoll tevékenységét tekintve az
Ivonalban jar. A megvalbsitott egészségmegbrzd és betegséqg felvilagositd programok, amelyeket az

|6z 6ekben és mas témakoroknél is felsoroltunk, j6l wikrozik az egyesdlet eredményeit és kiemelt
VitAsaL
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete | PK-142

1. Szervezet azonositd adatai
1.1 Néwv
iSchopper Gabriella Magyar Lupus Egyesitilet

1.2 Székhely
Iranyitdszam: E"EEE Telepiilés: |Sz egvar |
Kozterdlet neve: |K érégy | Kozterulet jellege: |ut{:a |

Hazszam: [og | Lépcsohaz: [ | Emelet [ | A ]
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: (7] |. [Pk . [6[o[a[s]a] /[1]s]o]s]/[1]2

1.4 Nyilvantartasi szam:  [o]1]—{o[1]—[7]1]ol6] | |

1.4 Szervezetadészama:  [1]a[1]5]7]8e[o-[1 [o[6

1.6 Képviseld neve: |Purgel Zoltan

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kbzhasznu tevékenységek bemutatisa

avaszi betegforum

15. évi elsd rendezvénylnk — a tavaszi betegférum - 2015. méarcius 28-an volt megszokott helyunkon, az |
rszagos Egészségbizositasi Pénziar (OEP) székhazanak elfadotermében. A betegférumunkon részivevik
egyzenombot, tollat, szendvicset, frissitdt, Autoimmun Kaleidoszkop magazint, Reumatologiarol
mindenkinek magazint kaptak. Elsf eldadonk Dr. Vértes Laszlo fdorvos, egyetemi okiatd volt, elddasanak
ime ,Lupusz az irodalomtoriénetben™ volt. Masodik eldadonk Dr. Falus Andris egyetemi tandr,
kadémikus volt a Semmelweis Egyetem Genetikai Sejt- é&s Immunbiolbgiai Intézendl. Professzor Ur
IGadasanak cime ,OroklGdés és kornyezet osszefiuggése lupusz betegségben™ volt. Az orvosi eldadasokat |
idedra rogzitettiik, hogy azon tagjaink is meg tudjdk nézni, akik a tivolsag vagy egészségiigyi okok miatt
nem tudtak eljonni betegforumunkra. A filmeket a stidio utdmunkilatok utan publikiljuk weblapunkon és
DVD kiadvanyt készitink.

3. Kozhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kozhaszn( tevékenység megnevezése: |Hitrainyos helyetii csoportok tarsadalmi esélyegyenl |

3.2 Kizhaszni tevékenységhez kapcsolodo kizfeladat, jogszabalyhely: I199?.éfui CLVL tv. C/11 pont |

|Hi§1ranyas helyzetii csoportok tarsadalmi esélyegyenldségeének elésegitése |

3.3 Kézhasznl tevékenyseég célcsoportja: lEQ észségkérosodott, autoimmun beteg |
3.4 Kdzhasznu tevékenységbdl részesiilok létszama: |12000 ]
3.5 Kozhaszni tevékenység fobb eredményei:
Magyar Lupus Egyesiilet a magyaroszagi betegszervezetek kozoll tevékenységét tekintve az
Ivonalban jar. A megvalbsitott egészségmegbrzd és betegséqg felvilagositd programok, amelyeket az
|6z 6ekben és mas témakoroknél is felsoroltunk, j6l wikrozik az egyesdlet eredményeit és kiemelt
VitAsaL
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete | PK-142

1. Szervezet azonositd adatai

1.1 MNév
'Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

1.2 Székhely
Iranyitdszam: E"EEE Telepiilés: |Sz egvar |
Kozterdlet neve: |K érégy | Kozterulet jellege: |ut{:a |

Hazszam: [og | Lépcsohaz: [ | Emelet [ | A ]
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: (7] |. [Pk . [6[o[a[s]a] /[1]s]o]s]/[1]2

1.4 Nyilvantartasi szam:  [o]1]—{o[1]—[7]1]ol6] | |

1.4 Szervezetadészama:  [1]a[1]5]7]8e[o-[1 [o[6

1.6 Képviseld neve: |Purgel Zoltan

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kbzhasznu tevékenységek bemutatisa

Lupusz Vilagnap
2004 6ta minden &év majus 10-e a lupusz vilagnapja. A nemzetktzi osszefogas célja, hogy tdjékoztassuk az
lorvosokat, betegeket és a nyilvanossagot a lupuszrol, hogy novekedjen a lupusz kutatds finanszirozasa
vilagszerie, hogy (gy beszéljenek a lupuszril, mint egy jelentds kozegészséglugyi problémarol. A
lupusszal él6 emberek jol wdjak, hogy melyek azok a dolgok, amelyekkel egy lupusszal él6 betegnek
embe kell nézni nap mint nap. 2015-ben Debrecenben szerveziiik meg rendezvényiinket, a helyszin a
’ézentrum Hotel rendezvényierme volt Debreceni Lupusz Vilagnapi rendezvényunk fovédnoke Dr. Zeher
Margit intézetvezetd egyetemi tandr volt. A Lupusz Vilagnapi program vidam varosnézéssel kezdodott,
rendezvényunkre ellitogatd vendégek a varosnézd kisvonaittal még jobban megismerhetiék Debrecent. A
varosnézést kovetben az orvosi eldadasok kezdodiek, mindkét eldadénk a Debreceni Egyetemrdl érkezett.

Elsd eldadénk Dr. Tarr Tinde egyetemi adjunkius volt a Debreceni Egyetem, Klinikai Kozpont,
Immunolbgiai Tanszékrdl

3. Kozhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kdzhaszni tevékenység megnevezése: lEQ & . Grzés, gyoayit6- és rehabilitacios tev. |
3.2 Kdzhasznu tevékenységhez kapcsolodd kbzfeladat, jogszabalyhely: llg‘g'?.é'h‘i CLVI. tv. 26. §. C/1 pont |

|Egészségmegérzés, gy6ayité és egészségiigyi rehabilitics eldsegitése |

3.3 Kdzhaszni tevékenyseég célcsoportja: lEQ észségkérosodott, autoimmun betegek |
3.4 Kdzhasznu tevékenységbdl részesiilok létszama: |12000 ]
3.5 Kozhaszni tevékenység fobb eredményei:
Magyar Lupus Egyesiilet a magyaroszagi betegszervezetek kozoll tevékenységét tekintve az
Ivonalban jar. A megvalbsitott egészségmegbrzd és betegséqg felvilagositd programok, amelyeket az

|6z 6ekben és mas témakoroknél is felsoroltunk, j6l wikrozik az egyesdlet eredményeit és kiemelt
VitAsaL
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete | PK-142

1. Szervezet azonositd adatai
1.1 Néwv

[Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesulet

1.2 Székhely
Iranyitdszam: E"EEE Telepillés: |Sz egvar |
Kozterdlet neve: |K érégy | Kozterulet jellege: |ut{:a |
Hazszam: | 59

g I s B —

1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: [7| | |p|K .[6|0]a|s|a| /[1]s]o]s|/[1]2
1.4 Nyilvantartasi szam: |o]1 _io]l_l-;;lllu]ﬁ] ] ]

1.4 Szervezet adészama: 1|3I1H:ETIE]E]E _E —EE

1.6 Képviseld neve: |Purgel Zoltan

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kbzhasznu tevékenységek bemutatisa

Lepke kiadvanyunk megjelenése (2015/2.)

Ujsdgunk 2015/2. lapszama 2015. oktbber 12-én jelent meg. Lapunkba az egyesiileti hirek és programok
mellett részletesen beszamolunk egészségkirosodonl emberek részére akiualis informaciokrol,
jogszabalyvaltozasokrol, elérhetd amogatasokrol, sth. Az ingyenes kiadvanyt postaziuk tagjaink és
parinereink részére, valamini nagyobb csomagokban Magyarorszag korhazaiba, autoimmun centrumaiba. A

kiadvany weboldalainkrol (www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu, www.sle.hu) dijmentesen letolthetd és
megtekinthetd.

3. Kozhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kdzhaszni tevékenység megnevezése: lEQ & . Grzés, gyoayit6- és rehabilitacios tev. |
3.2 Kdzhasznu tevékenységhez kapcsolodd kbzfeladat, jogszabalyhely: llgg.?_ évi CLVL. tv. 26. §. C/1 |

|Egészségmegérzés, gy6ayit6- és egészségiigyi rehabilitaci6s tevékenység |

3.3 Kézhasznl tevékenyseég célcsoportja: lEQ észségkarosodott, autoimmun betegk |
3.4 Kdzhasznu tevékenységbdl részesiilok létszama: |12000 ]
3.5 Kozhaszni tevékenység fobb eredményei:

Magyar Lupus Egyesiilet a magyaroszagi betegszervezetek kozoll tevékenységét tekintve az
Ivonalban jar. A megvalbsitott egészségmegbrzd és betegséqg felvilagositd programok, amelyeket az

|6z 6ekben és mas témakoroknél is felsoroltunk, j6l wikrozik az egyesdlet eredményeit és kiemelt
VitAsaL
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete | PK-142

1. Szervezet azonositd adatai
1.1 Néwv
iSchopper Gabriella Magyar Lupus Egyesitilet

1.2 Székhely
Iranyitdszam: E"EEE Telepiilés: |Sz egvar |
Kozterdlet neve: |K érégy | Kozterulet jellege: |ut{:a |

Hazszam: [og | Lépcsohaz: [ | Emelet [ | A ]
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: (7] |. [Pk . [6[o[a[s]a] /[1]s]o]s]/[1]2

1.4 Nyilvantartasi szam:  [o]1]—{o[1]—[7]1]ol6] | |

1.4 Szervezetadészama:  [1]a[1]5]7]8e[o-[1 [o[6

1.6 Képviseld neve: |Purgel Zoltan

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kbzhasznu tevékenységek bemutatisa

52i betegfGrum

15. évi masodik rendezvényunk — az 6szi betegforum - 2015. okiGber 31-én volt megszokott helyunkon,

Orszagos Egészségbiziositasi Pénziar (OEP) székhdzanak elfad6rermében. A beteglérumunkon
részvevok jegyzenombaot, tollat, szendvicset, frissitdt és Reumatolégiardl mindenkinek magazint kaptak.
Elsd eldadonk Dr. Polner Kalman oszidlyvezeld fdorvos volt, elddasanak cime Az SLE vese ériniefisége és|
fa betegokiatds jelentbsége” voll. Masodik eldadonk Dr. Vértes Laszl6 fGorvos, egyetemi oktatd volt
Fdorvos Ur eldadasanak cime ,Dr. Farkas Andor belgyogyasz a lupuszrol® volt. Az orvosi eldadasokat
videdra rogzitettiik, hogy azon tagjaink is meg tudjak nézni, akik a tivolsag vagy egészségigyi okok miatt
nem tudtak eljonni betegforumunkra.

3. Kozhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kdzhaszni tevékenység megnevezése: lEQ & . Grzés, gyoayit6- és rehabilitacios tev. |
3.2 Kdzhasznu tevékenységhez kapcsolodd kbzfeladat, jogszabalyhely: llggq_ évi CLVL. tv. 26. § C/1 |

|Egészségﬂﬁrzés, gyogyitd €s rehabilitaciés tevékenyseég eldsegitése, tajekoztatas |

3.3 Kdzhaszni tevékenyseég célcsoportja: lEQ észségkérosodott, autoimmun betegek |
3.4 Kdzhasznu tevékenységbdl részesiilok létszama: |12000 ]
3.5 Kozhaszni tevékenység fobb eredményei:
Magyar Lupus Egyesiilet a magyaroszagi betegszervezetek kozoll tevékenységét tekintve az
Ivonalban jar. A megvalbsitott egészségmegbrzd és betegséqg felvilagositd programok, amelyeket az

|6z 6ekben és mas témakoroknél is felsoroltunk, j6l wikrozik az egyesdlet eredményeit és kiemelt
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete | PK-142

1. Szervezet azonositd adatai
1.1 Néwv
iSchopper Gabriella Magyar Lupus Egyesitilet

1.2 Székhely
Iranyitdszam: E"EEE Telepiilés: |Sz egvar |
Kozterdlet neve: |K érégy | Kozterulet jellege: |ut{:a |

Hazszam: [og | Lépcsohaz: [ | Emelet [ | A ]
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: (7] |. [Pk . [6[o[a[s]a] /[1]s]o]s]/[1]2

1.4 Nyilvantartasi szam:  [o]1]—{o[1]—[7]1]ol6] | |

1.4 Szervezetadészama:  [1]a[1]5]7]8e[o-[1 [o[6

1.6 Képviseld neve: |Purgel Zoltan

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kbzhasznu tevékenységek bemutatisa

Facebook kapu
agjaink részére elinditontuk Facebook Kapu szolgaltatdsunkat. Mivel ez egy titkos Facebook csoport, ezen
plattormon &szintén meg tudjik beszélni tagjaink Ugyes-bajos dolgaikat. Oridsi videé tartalom taldlhaté a
portban. Jelenleg 72 db vided van fent 6sszesen 2610 perc ,lerjedelemeben”, ezek zome a lupusszal
kapcsolatos orvosi eldadas kivald eldadokiol. Az egyedulalld tarialom mennyiségét jol jelzi, ha egyszerre
ereine valaki hozzafogni a videok megnézéséhez, az kozel két teljes napig tartana.

3. Kozhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kdzhaszni tevékenység megnevezése: lEQ & . Grzés, gyoayit6- és rehabilitacios tev. |
3.2 Kdzhasznu tevékenységhez kapcsolodd kbzfeladat, jogszabalyhely: llg‘g'?.é'h‘i CLVI. 29. §. C/1 |

|Egészségmegérzés, gy6gyité és rehabiliticés tevéknység |

3.3 Kézhasznl tevékenyseég célcsoportja: lEQ észségkérosodott, autoimmun betegek |
3.4 Kdzhasznu tevékenységbdl részesiilok létszama: |12000 ]
3.5 Kozhaszni tevékenység fobb eredményei:
Magyar Lupus Egyesiilet a magyaroszagi betegszervezetek kozoll tevékenységét tekintve az
Ivonalban jar. A megvalbsitott egészségmegbrzd és betegséqg felvilagositd programok, amelyeket az
|6z 6ekben és mas témakoroknél is felsoroltunk, j6l wikrozik az egyesdlet eredményeit és kiemelt
VitAsaL
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete | PK-142

1. Szervezet azonositd adatai

1.1 MNév
'Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

1.2 Székhely
Iranyitdszam: E"EEE Telepiilés: |Sz egvar |
Kozterdlet neve: |K érégy | Kozterulet jellege: |ut{:a |

Hazszam: [og | Lépcsohaz: [ | Emelet [ | A ]
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: (7] |. [Pk . [6[o[a[s]a] /[1]s]o]s]/[1]2

1.4 Nyilvantartasi szam:  [o]1]—{o[1]—[7]1]ol6] | |

1.4 Szervezetadészama:  [1]a[1]5]7]8e[o-[1 [o[6

1.6 Képviseld neve: |Purgel Zoltan

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kbzhasznu tevékenységek bemutatisa

Internetes megjelenésiunk

Weboldalainkon (www.sle.hu, www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu) minden informacié megtalalhaté a
lupuszril, a szervi érinteniségekrsl s egyéb autoimmun betegségekrdl. Minden kiadvanyunk elekironikus
formédban letolthetd, meglekinthetd. Weboldalunkat rendszeresen frissitjik akiualis hirekked,
informaciokikal. Tarsalgd rovaunkba napi 10bb lzenet érkezik (eddig kozel 4200 uzenetet kapiunk), ezen a
forumon wdjik egymast segiteni az autoimmun betegelk. Buszkék vagyunk arra, hogy weblapunkon
tagjaink 72 filmet (elGadast) 1obb mint 2610 perc terjedelemben tekinthemek meg on-line.

3. Kozhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kdzhaszni tevékenység megnevezése: lEQ & . Grzés, gyoayit6- és rehabilitacios tev. |
3.2 Kdzhasznu tevékenységhez kapcsolodd kbzfeladat, jogszabalyhely: llg‘g'?.é'h‘i CLVI. tv. 26.5. CI1 |

|Egészségﬂﬁrzés, gyogyitd €s egészseégiligyi rehabilitaciés tevekenységek |

3.3 Kézhasznl tevékenyseég célcsoportja: lEQ észségkérosodott, autoimmun betegek |
3.4 Kdzhasznu tevékenységbdl részesiilok létszama: |12000 ]
3.5 Kozhaszni tevékenység fobb eredményei:
Magyar Lupus Egyesiilet a magyaroszagi betegszervezetek kozoll tevékenységét tekintve az
Ivonalban jar. A megvalbsitott egészségmegbrzd és betegséqg felvilagositd programok, amelyeket az
|6z 6ekben és mas témakoroknél is felsoroltunk, j6l wikrozik az egyesdlet eredményeit és kiemelt
VitAsaL
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A kettos konyvvitelt vezeto egyeb szervezet
egyszerisitett beszamoldja és kozhasznusagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

5. Cél szerinti jutattasok kimutatasa (Adatok ezer forintban.)
5.1| Cel szerinti juttatas megnevezése El6z6 év Targyév
5.2 | Cél szerinti juttatas megnevezése ElGz0 év Targy év
5.3 | Cél szerinti jutattas megnevezése El6z6 év Targy év

Cél szerinti juttatasok kimutatisa
(6sszesen)

Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(mindésszesen)

6. Vezetd tisztségviselGknek nyujtott juttatas

6.1 | Tisztség ElGz6 év (1) Targyeév (2)

6.2 | Tisziség ElGz0 év (1) Targy év (2)

A. | Vezetd tisztségviseloknek nyijtott
juttatas {minfigsszesen}: oo
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A kettos konyvvitelt vezeto egyeb szervezet
egyszerisitett beszamoldja és kozhasznusagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

5. Cél szerinti jutattasok kimutatasa (Adatok ezer forintban.)
5.1| Cel szerinti juttatas megnevezése El6z6 év Targyév
5.2 | Cél szerinti juttatas megnevezése ElGz0 év Targy év
5.3 | Cél szerinti jutattas megnevezése El6z6 év Targy év

Cél szerinti juttatasok kimutatisa
(6sszesen)

Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(mindésszesen)

6. Vezetd tisztségviselGknek nyujtott juttatas

6.1 | Tisztség ElGz6 év (1) Targyeév (2)

6.2 | Tisziség ElGz0 év (1) Targy év (2)

A. | Vezetd tisztségviseloknek nyijtott
juttatas {minfigsszesen}: oo
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

7. Kbzhasznu jogallas megallapitasahoz szilkséges mutatok

{Adatok ezer forintban.)
Alapadatok ElGz6 év (1) Targyév (2)
B. Eves tsszes bevétel 9 861 1183
ebbdl:
C. A személyi jbvedelemadd meghatarozott részének az
adozo rendelkezése szerinti felhasznalasardl szolo
1996. évi CXXVI. torvény alapjan atutalt osszeg 677 703
D. Ktzszolgaltatasi bevétel
E. Normativ tAmogatés
F. Az Eurdpai Uni6 strukturdlis alapjaibél, illetve
a Kohézios Alapbdl nyujtott
G. Korrigalt bevétel [B-(C+D+E+F)] 9 184 480
H. Osszes raforditas (kiadas) 9 545 1135
I. Ebbél személyi jellegl raforditas 328 0
J. Kézhasznu tevékenység raforditasai 9 545 1135
K. Addzott eredmény 316 48|

L. A szervezet munkajaban kozremiikodd kbzérdeki onkéntes

tavékanmkaat végzd személyek szama

a kozérdeku dnkéntes tevékenységrél sz616 8s| 85|
05. évi LXXXVII. tbrvénynek megfelelGen)

Eréforras ellatonsag mutaldi Mutatd teljesitése
Igen Nem
Ectv. 32. § (4) a) [(B1+B2)/2 > 1.000.000, - Fi] = |
Ectv. 32. § (4) b) [K1+K2>=0] Iz] D
Ectv, 32. § (4) c) [(11+12-A1-A2)/(H1+H2)>=0,25] D
Tarsadalmi tamogaloltsag mutaloi Mutarto reljesitése
Ectv. 32, § (5) a) [[C1+C2)/(G1+G2) ==0,02] @ [:'
Ectv. 32. § (5) b) [(J1+J2)/(H1+H2)>=0,5] E D
Ectv, 32. § (5) ¢) [[L1+L2)/2=>= 10 f5] @ [:'
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamolodja és kozhasznusagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

|Et‘:hupper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

Tamogatasi program elnevezése: lg;amélyi jovedelemadé 1 %-dnak felajanlasabol

Tamogatd megnevezeése: [Hemzeti ads e vamnivatal maganszemsiyek 2014 &vi személyi jovedelemaddiAbol az 1 % felajdnidss

kiszponti kiltségvetés @

onkormanyzati kiliségvetés D
Tamogatas forrasa:

nemzetkdzi forras [:l
maés gazdalkod6 []
Tamogatas idGtartama: 50152016
Tamogatasi dsszeq: 703 441

= ebbdl a targyévre jutd dsszeq: 703 441

= tArgyévben felhasznalt dsszeq: 703 441

- targyévben folydsitoit os -
rgyévben folydsito szeQ: | s ad1

Tamogatés tipusa: visszatéritends D vissza nem téritendd m

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Személyi iﬂ'
Dologi 703 441
Felhalmozasi lo
Osszesen: 703 441

Tamogatas targyévi felhasznalasanak szioveges bemutatasa:

személyl jovedelemadd 1 %-bol kapoll tamogalast az egyesulet minden évben a kozhaszni tevékenységének
megvalositdsiahoz haszndlja fel, segitve ezzel az autoimmun, illetve lupusz betegségben szenveddk helyzetét, a
betegséggel kapcsolatos informaciokhoz vald hozzajutist, kapcsolattartist egymassal.

Az lizleti évben végzeti fobb tevékenységek s programok bemutatasa

15-ben két alkalommal jelent meg a Lepke ()sag, elkészult a 10. DVD kiadvany. A Pillangé magazin 2015.

'ebrudrjdban keriilt postizdsra a tagok részére. A tavaszi betegforum 2015. mércius 28-4n, az 6szi betegforum 2015.
ktober 31-én keriilt megrendezésre az OEP székhaz elfadoermében Budapesten. 2015-ben “nyilt” a Facebook kapu,

ol 72 db vided elfadas van egyedililléd artalommal, mintegy 2610 perc terjedelemben. Inernetes megjelenésink is
'olyamatosan frissiil, rendszeresen és aktudlis hirekkel, informaciokkal latjuk el az érdekl5ddket. A Lupusz Vilagnak
idén Debrecenben kKerllt megrendezésre, a nemzetkozi osszefogas célja, hogy E@jékoziassuk az orvosokal, betegeket

a nyilvanossagot a lupuszril, jelezve, hogy ez egy jelentds kbzegészségigyi probléma és nemzetkozi kutatdst
igényel.
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamolodja és kozhasznusagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

|Et‘:hupper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

: lAdomanyok, tamogatasok
Tamogatasi program elnevezése:

TAmogatd megnevezése: [Maganszemélyek, vallalkoz ok, névielen adomanyoz ok

kiszponti kiltségvetés D

onkormanyzati kiliségvetés D
Tamogatas forrasa:

nemzetkidzi forrds D

més gazdalkodd [Z'

Tamogatas iddarama: 2015.01.01-2015.12.31

Tamogatasi dsszeq: 115 8OO

= ebbdl a targyévre jutd dsszeq: 115 80O

- targyévben felhasznalt sszeq: 115 800

- targyévben folydsitoit dsszeq: 115 800

Tamogatés tipusa: visszatéritends D vissza nem téritendd m

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Személyi iﬂ'
Dologi 115 800
Felhalmozasi lo
Osszesen: 115 80O

Tamogatas targyévi felhasznalasanak szoveges bemutatasa:

egyesulet kozhaszni( céljainak megvalsitasahoz nyljlon vissza nem éritendd amogatas, amelyeket 1oleg
magéanszemélyek kbzvetlenil a bankszamléra utalva, vagy adomanyladan kereszuil juntatnak el az egyesilet részére.

Az lizleti évben végzeti fobb tevékenységek s programok bemutatasa

Egyik alapvetd cél a folyamalos tajékozialas, az elén eredmények ismertetése, amely téleg a betegférumokon, illetve a

kiadvanyokban jelenik meg, amelyekhez jelentds timogatist nyljtanak maganszemélyek az egész orszig teriletérdl.

igy jelenhet meg minden évben és juthat el minden tagunkhoz a Lepke (jsag, a Pillang6é magazin és a DVD kiadvany,
ely a betegférumokon elhangzd orvosi elfadasokrdl készal és idén mér a 10. kerilt a tagjaink kezébe.
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszerisitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete

PK-142

Szervezet neve:

|Et‘:hupper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

Tamogatasi program elnevezése:

Tagi kolcson

Tamogatd megnevezeése:

Janovszki Agnes, Purgel Zoltén

kozponti kiltségvetés L]
onkormanyzati kiliségvetés D
Tamogatas forrasa:
nemzetkdzi forras D
més gazdalkodd [Z'
Tamogatas idGtartama: 5015.05.04-2015.09.18.
Tamogatasi dsszeq: 127 000
= ebbdl a targyévre jutd dsszeq: 127 000
= tArgyévben felhasznalt dsszeq: 127 000
- targyévben folydsitoit dsszeq: 127 000

Tamogatas tipusa:

visszatéritends |Z]

vissza nem téritendd D

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Személyi

el 127 000
Felhalmozasi lo
Osszesen: 127 000

Tamogatas targyévi felhasznalasanak szoveges bemutatasa:

Az atmeneti pénzugyl likviditasi helyzet finanszirozasara 2015. majus 04-én Janovszki Agnes 100.000 forint, Purgel
Zoltdn 27.000 forint kamatmentes tagi kolcsont nydjlon az egyesilet mikodési koltségeinek, dologi kiaddsainak
[hatdaridGben torténd fedezésére. A tagi kblcson visszafizetése a gazdasdgi éven belidl megtortént.

Az lizleti évben végzeti fobb tevékenységek s programok bemutatasa

Kitaltd verzid:2.69.0 Nyomtatvany verzid:5.3
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszerisitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete | .. , 5

M1 - Mellekletek

Torvenyszék: (o1 pgviresi Tarvényszék

Csatolt mellékletek
. I
PK-142-01 Konyvvizsgaldi jelentés Melléklet csatolva: D
Eredetivel rendelkezik: D
PK-142-02 Sziveges beszdmold Meliéklet csatolva: I:l
Eredetivel rendelkezik:
PK-142-03 Jegyzdkdnyv Melléklet csatolva: D
Eredetivel rendelkezik: E
PK-142-04 Jelenléti iv Melleklet csatolva: D
Eredetivel rendelkezik: @
PK-142-05 Meghatalmazds Melléklet csatolva: D
Eredetivel rendelkezik: D
PK-142-06 Eqgyeb Melléklet csatolva: D
Eredetivel rendelkezik: D
e A
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Ezen az oldalon bizonyos személyes adatok adatvédelmi okok miatt eltakarva.

6. szamn melléklet
ELFOGADO NYILATKOZAT

Alulirott Mezei Istvan - lakcim: 1152 Budapest, Epres sor 4. fsz. 2.; sziletési id6:

kijelentem, hogy a Magyar Lupus Egyesiilet Kozgyalésének hatirozata
alapjan az Ugyvezet6vé torténd vilasztist 6t éves idStartamra — 2015. februir 28-
t6l 2020. februar 28-ig - elfogadom. Tudomasul veszem, hogy megbizatisom nem
jar munkaviszonnyal, s személyl jellegi fizetésben nem részesiilok, munkimat
ingyenesen, tirsadalmi munkaként végzem.
Biintet6jogi felel6sségem tudataban kijelentem, hogy magyar allampolgar vagyok, és
a koziigyek gyakorlasatol nem vagyok eltiltva. Nem toltottem be olyan kézhaszna
szervezetnél vezetd usztséget, amely koztartozas kiegyenlitése nélkiil sziint volna
meg, és a megszlnés Ota nem telt el kér év. Az Egyesiilet kozhasznd mindsitésének
feltételeként eloirt Gsszeférhetetlenségl szabalyokat ismerem, és velem szemben a
torvényben irt kizaré ok nem all fenn.
Tudomasul veszem és elfogadom az alapszabalyban irt, dontéshozatalra vonatkozo
kizaro okokat.
Nyilatkozom, hogy nagykord személy wvagyok, és cselekvoképességemet a
tevékenység ellatisahoz szitkséges korben nem korliatoztik. A Ptk. 3:22 (4), (5), (6)
bekezdésében szabilyozott korillmények nem allnak fenn személyemmel szemben.

Ezt a nyilatkozatot az Magyar Lupus Egyesiilet birosagi nyilvantartisba vétele
céljabal allitottam ki.

Budapest, 2016. marcius 12.

B
Mezei Istvan
ligyvezetd

e ——

Tamik:

1. Név: Janovszki Agnes
Cim: 1033 Budapest, Harrer P. u. 12. 6/32.

Alairas: ro—-uls k'

N

Ll

Név: Purgel Zoltan
Cim: 6635 Szegvar, Korogy u. 69.

13
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7. szamu melléklet

Jelenlén iv
(Kovetkezo oldal.)



Ezen az oldalon bizonyos személyes adatok adatvedelmi okok miatt eltakarva.
SCHOPPER GABRIELLA MAGYAR LUPUS EGYESULET

kozhasznu szervezet
+ Levélcim: 6635 Szegvar, Korogy u 69
- Telefon / fax: (63)364-400
« E-mail: info@lupusz.hu
+ Weboldalaink: wwwlupuszhu wwwautoimmunhu wwwisle.hu
+ Bankszamla szam: 57200062-10027202
+ Adészam: 18157860-1-06 L ——
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8. szamu melléklet

A Kozgyalés meghivoja

Tisztelt Egyesiileti Tagok!
assze, melyet 2016. marcius 12-én (szombaton) 13.30
orai kezdettel tartunk Budapesten a Vaci Gt 73/A.
ﬂ_ahttlaz[: i Ea aI. ri.Fa i JIIrJ I
eldaddtermében,
Amennyiben nincs jelen a meghivott Magyar Lupus Egyesillet aktiv
tagjainak 50%-a plusz egy f4, akkor ugyanezen a helyszinen &
napon 14.00 érakor ismételten Gsszehivom a Kazgyllést, amely
ugyanazon napirendi pontokkal a megelentek Etszamatol
fliggetlendl szavazo és hatirozatképes lesz.
A Kozgyidlés tervezett napirendi pontjai a kovetkezdk:
1. Az egyesiilet alapszabalyanak megvaltoztatasa.
Az Gj Polgéri Torvénykbnyv (Ptk) értelmében 20%6. mircius 5-e utdn
minden magyar civil szervezet alapszabdlyinak oOsszhangban kell
lennie az (j PTK eldirdsaival Az a civil szervezet, amelyik nem végzi el
a modositisokat, 2016, mérdius 5-e utin nem milkbdhet tovabh
Méhany midositdst kel alapszabdlyunkban ebvégezniink ahhoz, hogy
megfeleljiink a hatdlyos torvényi eldirdsoknak. A  modositott
alapszabdly tervet a Kbzgydlésen felolvassuk, de addig elérhets a
wwwilupusz hu weboldalunkon is

2. Az egyesiilet feliigyelé bizottsagi tagjainak
3. Szakmai és pénziigyi beszamolo az egyesilet
2015. évi gazdalkodasarol és kozhasznu
tevékenységérdl, a 2015. évi kozhasznusagi
melléklet elfogadasa.
4. Az egyesiileti tagdij osszegének felilvizsgalata.
5 év elteltével - az egyesillet zbkkendmentes mikibdése érdekiében -
a .-b_.neatagﬁj .I.I. .-"II'JHI Illm
201746 az Aktiv | & Tamogaté | tagsigok tagdijai 3000 Ft-rol
4000 Ft-ra, az Aktiv Il. és Tamogatd Il tagsdgok tagdijai 1500 Ft-rdl
3000 Ft-ra valtoztatisa lenne célzenl. Ha ezt timogatni foga a
Kozgydlés, akkor a 2017 évi tagdijak mir ezek szerint lennének
megallapitva.
5. 2016. évi terveink, egyebek.

E napirendi pontban megbeszéljik a kozelgd Lupusz Vilignapi
programunk terveit, s beszéliink még jGwdbeni tervelrdl &

szamit civil

Kérjik, hogy akinek
szervezetink jovdje, wvegyen részt
Kozgydlésiinkon. Aktiv | és Aktiv L
tagjaink megjelenésére feltétlen
M

A Kbzgydlés nyilvanos, azon bdrki részt
vehet, de szavazni csak érvényes tagsaggal
rendefkezd Aktiv I. és Aktiv Il tagjaink
tudnak.

A Kizgyldés virhatdan 120 perc idejd lesz,
10 perc szinettel Szerény vendéglitisrol
(frissitd, szendvics) gondoskodunk.

Budapest, 2016 februdr 10
Tisztelettet

Mezei Istvin
lgyvezetd

Purgel Zoltan
onkéntes (eldzd elndk)



