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JEGYZOKONYV

Készult a Magyar Lupus Egyesiilet Kozgy(ilésén, 2023. majus 13. napjan, Budapest, Vaci Ut 77/a sz.
alatt, a Nemzeti Egészségbiztositasi Alapkezeld székhazanak el6adotermében.

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

16 drakor Purgel Zoltan kdszonti a megjelenteket, majd elmondja, hogy a Kézgy(ilés varhatéan 50
percig fog tartani, s arrél videdfelvétel készul.

Purgel Zoltan megallapitja, hogy a Kozgy(ilés az Alapszabalynak megfelel&en keriilt 6sszehivasra. A
jelenléti iv alapjan megallapitja, hogy a Kozgy(lés hatarozatképes, 32 f& egyesiileti Tagbdl (Aktiv I.
és Aktiv II. tagsag) 18 f6 van jelen.

Purgel Zoltan javaslatot tesz a Kozgy(lés levezeté elnckének, jegyz6kényv vezetSjének és a
jegyz6konyv hitelesitGinek személyére, majd szavazas kovetkezik.

Megallapitja, hogy a Kozgy(ilés egyhangulagos dontéssel, 18 igen szavazattal a Kozgy(ilés levezetd
elnokének Purgel Zoltant (6635 Szegvar, Korogy u. 69.), jegyz6kdnywvezetének Bera Istvannét
(6000 Kecskemét, Tinodi u. 10. 1/17.), a jegyz6konyv hitelesitéinek Opitz Karolynét (1046
Budapest, Szent L. tér 13. 11/3.) és Zarand Attildnét (1114 Budapest, Bocskai Ut 25. T. 1.) vélasztja
meg.

Purgel Zoltan, a Kozgy(lés levezeté elnoke a Kozgy(lés napirendjére az aldbbiak szerint tesz
javaslatot:

1. Szakmai és pénzigyi beszamolé az Egyesiilet 2022. évi gazdadlkoddsardl és kozhasznu
tevékenységérdl, a 2022. évi kdzhasznlsagi melléklet elfogadasa.

2. A Magyar Lupus Egyesiilet Uj alapszabalyanak elfogadasa.
3. Az egyesiileti tagdij 0sszegének valtoztatdsa.
4. 2023. évi kézhasznu terveink, dnkéntesség, egyebek.

Purgel Zoltan megkérdezi, hogy van-e tovabbi javaslat a napirendre. Megéllapitja, hogy tovabbi
javaslat nem hangzott el, a napirendet szavazasra bocsatja.




Megallapitja, hogy a Kézgy(ilés egyhangllagos déntéssel, 18 igen szavazattal a meghivoban
meghirdetetteknek megfeleléen elfogadta a napirendi pontokat.

Ezt kdvetSen a Kozgylilés megkezdte a napirendek targyaladsat.

NAPIREND

1. Szakmai és pénziigyi beszamoldé az Egyesiilet 2022. évi gazdalkodasarél és kdzhasznii
tevékenységérdl, a 2022. évi kdzhasznisagi melléklet elfogadésa.

Purgel Zoltan ismerteti a Magyar Lupus Egyesiilet 2022. évi gazdalkodasat, az éves szakmai és
pénzlgyi beszamolét, valamint a kozhasznisdgi mellékletet. Purgel Zoltan téjékoztatja a
jelenlévéket, hogy a kozhasznusagi melléklet weboldalukon megtekinthetd volt, de itt a
Kozgylilésen is barki megtekintheti kinyomtatva.

Purgel Zoltan ismerteti a kozhasznuségi mellékelt adatait, a jelenlévék informaciét kapnak az
elmalt évben végzett szakmai munkdrdl, a nyertes és elutasitott palyazatokrdl,
maganadomanyokrol, ad6 egy szazalékos bevételekrél, a megvalésitott és tervezett projektekrdl.

Purgel Zoltan levezetd elndk az elhangzott beszamol6t szavazasra bocséjtja, és megallapitja, hogy
a Kozgy(lés egyhangulagos dontésével, 18 igen szavazattal meghozta a kévetkezd hatarozatot:

* %k %

1/2023.(V.13.)sz. HATAROZAT

A Kozgyiilés az Egyesiilet Kézhasznusdgi mellékletet és a 2022. évi szakmai és pénziigyi beszémoldt
egyhangulag jovdhagyta. A Kézhasznusdgi mellékletet e jegyz6konyv mellékleteként csatolja.

* %k *k

2. A Magyar Lupus Egyesiilet Gj alapszabalydnak elfogadasa.

Purgel Zoltan elmondja, hogy a 7 évvel ezelétt elfogadott alapszabalyt aktualizalni, frissiteni
kelleniink. Atalakulndnak, egyszer(isédnének az egyesiileti tagsagi formak.

Purgel Zoltan: ,A jelenlegi tagsdgi formdk 16 éve vannak érvényben, ez id6 alatt sok minden
vdltozott. Ma mdr nem érdemes példdul kiilsnbséget tenni postai és online kapcsolattartdsi médok
kézott, mert ma mdr szinte mindenkinek van internetes hozzdférése. Egyesiiletiink a postai- és
nyomdai kiaddsaink visszaszoritdsa érdekében elsésorban online kapcsolattartdsra térekedne, csak
a legsziikségesebb esetben torténne postai levélben térténd kommunikdcié. Fejlett online
megjelenéssel rendelkeziink, van professziondlis weboldalunk, van elektronikus hirlevél
szolgdltatdsunk, van Facebook oldalunk, Facebook csoportunk — minden adott, hogy ezeket
részesitsiik inkdbb el6nyben. Ezért szeretném dtalakitani az Egyesiileti tagsdgi formdkat. Az ,Aktiv
L.” és ,Aktiv I.” tagsdgi formdkat ésszevonndnk, ebbdl lenne Aktiv tagsdg, amely un. rendes tagsdg
lenne. A ,Témogatd I.”. a ,Témogatd II.” és a ,Hatdron tul” tagsdgokat ésszevonndnk, ezekbdl
lenne ,Tdmogatd” tagsdg, amely un. pdrtolé tagsdg lenne. A ,Aktiv 6rékés” és a » Tamogato
6rokds” tagsdgokat Gsszevonndnk, ebbdl lenne , Orékés tagsdg”, amely un. pértold tagsdg lenne. A
Tiszteletbeli tagsdgi tipusokon nem vdltoztatndnk.



»Megsziintetnénk a Feliigyelé-bizottsdgot, mivel a térvény ugy rendelkezik, hogy annak
fenntartdsa csak akkor kételezd, ha a varhato éves bevételiink meghaladja az 50 millié forintot, és
a tagok tébb mint fele nem természetes személy, vagy ha a tagsdg létszama a szdz f6t meghaladja.
A tobb évtizedes miikédésiink bebizonyitotta, hogy ezeknek a feltételeknek megfeleliink.
Természetesen, ha mégis vdltozds térténne, haladéktalanul Alapszabdlyt vdltoztatndnk, s
létrehoznank a feliigyel6-bizottsdgot.”

,Megsziintetnénk a Dr. Kaposi Mor Alaphoz kapcsolodo Szocidlis-bizottsagot is, mert ez a
projektiink tamogatds nélkiil maradt, igy eredményeket ezen a téren nem tudtunk elérni.”

,Ezeken kivil néhdny aprobb mddositdst és hibajavitdst is végeznénk az uj alapszabdlyban. Kérem
tagjainktol az uj, egységes szerkezetbe foglalt Alapszabdly tdmogatdsat.”

Purgel Zoltdn elmondja, hogy az Uj, egységes alapszerkezetbe foglalt Alapszabaly el6zetesen 2023.
marcius 18-t6l megtekinthetd volt weboldalunkon. Megkérdezni, hogy van-e barmilyen javaslat
vagy észrevétel ezzel kapcsolatban. Mivel hozzaszélas nem volt, igy szavazasra bocsjatja az Uj
Alapszabaly elfogadasat.

Megéllapitja, hogy a Kozgy(lés egyhangulagos dontéssel, 18 igen szavazattal, ellenszavazat és
tartozkodas nélkil elfogadta az Egyesllet Uj alapszabalyat. A szavazas eredményeképpen a
Kozgy(ilés meghozta a kovetkez6 hatdrozatot:

2/2023.(V.13.)sz. HATAROZAT

Az Egyesiilet Kozgylilése az elGterjesztéssel egyezéen elfogadta az Egyesiilet uj, egységes
szerkezetbe foglalt, 2023. mdjus 13-an kelt Alapszabdlydt. E jegyz6kdnyv 2. szamu mellékletében
csatolja a dokumentumot.

* ¥k %

3. Az egyesiileti tagdij 6sszegének valtoztatasa.

Purgel Zoltdn elmondja, hogy a jelenleg érvényben lévé tagdijak gyakorlatilag 16 éve nem
valtoztak, ennek kisebb mérték( emelése elengedhetetlen lenne. Azt javasolja, hogy az ,Aktiv
tagsag” és a ,Tamogatd tagsag” tipusok éves dija 5.000 Ft legyen. Az ,Orokés tagsag” dija
valtozatlanul 100.000 Ft egyszer befizetend6 6sszeg maradna.

Purgel Zoltdn levezeté elndk az elhangzott javaslatok alapjan a napirendi pontot szavazasra
bocsajtja, és megallapitja, hogy a Kozgy(lilés egyhangulagos dontésével, 18 igen szavazattal
meghozta a kovetkez6 hatarozatot:

* %k %

3/2023.(V.13.)sz. HATAROZAT

A Kézgylilés az Egyesiilet ,Aktiv” és ,Tadmogatd” tipusu tagdijait a mai naptol 5.000 Ft éves dijra
mddositja.

Tk ok k



4. 2023. évi kdzhasznu terveink, dnkéntesség, egyebek.

A Kozgydlés résztvevoi megbeszélték az aktudlis és a jovébeni terveket.

Purgel Zoltan levezet6 elnok megkdszoni a Kozgy(ilés résztvevGinek munkdjat, és Kozgydilést
berekeszti. Megkéri a jelenlévéket, hogy a helyszinen, projektoron kivetitett jegyz&kdnyvet
alaposan nézzék at, a benne lévd adatokat ellenérizzék.

A jegyzGkonyv készllt a Kézgydlés helyszinén nyomtatva és aldirva egy eredeti példanyban.
A jegyzﬁkt’:nwl mellékletei:

1. Szakmai és pénziligyi beszamolo, kbzhasznisagi jelentés 2022.

2. Alapszabaly — 2023. majus 13.
3. Jelenléti iv.

4. A Kozgydlés m'eghivéja.

Budapest, 2023. majus 13.
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Purgel Zoltan Bera Istvanné
a Kozgydilés levezeté elndke jegyz6konyvvezetd
6635 Szegvar, Korogy u. 69. 6000 Kecskemét, Tinddi u. 10. I/17.
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Opitz Karolyné Zarand Attilané
Jegyz6kdnyv hitelesité Jegyz6konyv hitelesité

1046 Budapest, Szent L. tér 13. 11/3. 1114 Budapest, Bocskai ut 25. T. 1.




1. szamu melléklet

Szakmai és pénzligyi beszamolo, kézhasznusagi jelentés 2022.

(Kovetkez6 oldal)



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoldja és kozhaszniisagi melléklet PK_842

2022, év

A szervezetet nyilvantarté birosag megnevezeése:

01 Févarosi Torvényszék |

Bekiildé neve (Ugyfélkapu vagy Cégkapu)

Koszoné Bihari Etelka

Szervezet | Jogi személy szervezeti egyseg neve:

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiulet

Nyilvantartasi szam: [0 [1]—[o[2|—[a[0]o[7]2]0]s Targyév:

Id6szak terjedelme: egész év toredék évD |2‘|0-l%lzk_k|0L1 _‘Oul‘ lzlo‘lzt‘jlnz‘_ll(ljz‘_|3‘|1
iddszak kezdete iddszak vége

A beszamolét az alabbi devizanemben készitjik el: |f0rin1 |

Kiillfoldi devizanem alkalmazasa esetén a beszamolo keszitesekor ervenyes MNB arfalyam |

Kitoltoé verzio:3.19.0 Nyomtatvany verzio:1.3 Nyomtatva: 2023.05.01 11.19.03



A kettos konyvvitelt vezetd egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoléja és kozhasznusagi melléklet

PK-842
2022. év
A szervezetet nyilvantartd birosag megnevezése: Targyév:
‘01 Févarosi Torvényszék I | * | 0 | 2 I 2 ‘
Id6szak terjedelme: egész év tiredék év|:| lg“ 0 [2“2‘_1 DJ 1‘_| l]“ 1‘ 12“0“2“ 2._| 1“ 2‘ _13 l]_
idéiszak kezdete idéiszak vege

Valassza ki, hogy a beszamolo (és kbozhaszntsagi melléklet) az alabbiak kdzil melyikre vonatkozik!

a. Szervezet

b. Jogi személy szervezeti egység (szarmaztatott jogi szemeély) m

Szervezet neve:

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

Szervezet székhelye:

Iranyitoszam: F‘I;‘I;‘I;‘ Telepulés: ‘Szegv&r ‘
Kozlerulel neve: |Kc':r|:'|gy | Kéozlerllet jellege:

Jogi személy szervezeti eqgység neve:

Jogi személy szervezeti egység székhelye:

Iranyitoszam: DDDD Telepiilés: ‘
Kéztertilet neve: | | Kdzteriilet jellege: I:[

Nyilvantartasi szam: ||]]1|_’0]2_—|01010I711|016

gyszam: [o[[o[o)/~[«] [e[o[4[s[4] J/[1[s[s]s

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adészama: E"EEHEB"EO_ _@IE

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység ’
képviseldjének neve: Purgel Zoltan l

Képviseld alairasa:

Keltezés:

[o[2[3] ol -[2[e

Kitdlté verzi6:3.19.0 Nyomtatvany verzio:1.3 Nyomtatva: 2023.05.01 11.19.03



2022, év

A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszerusitett
éves beszamolodja és kozhasznusagi melléklet

PK-842

Szervezet | Jogi személy szervezeli egység neve:

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesulet

Az egyszerlsitett éves beszamol6 mérlege

Adatok ezer fonntban

Eldzd av

El6z0 év
helyesbitése

Targyev

ESZKOZOK (AKTIVAK)

A. Befektetett eszkozdk

247

886

I Immaterialis javak

Il. Targyi eszkdzok

247

886

I1l. Befektetett pénziigyi eszkizik

B. Forgodeszkozok

1310

14

|. Készletek

II. Kavetelesek

. Ertékpapirok

V. Pénzeszkbzik

C. Aktiv idobeli elhatarolasok

1310

14

ESZKOZ0OK OSSZESEN

1557

200

FORRASOK (PASSZIVAK)

D. Sajat toke

1514

102

l. IndulG téke/jegyzett t6ke

Il. Tékevaltozas/eredmeény

636

1513

. Lekdtdtt tartalék

IV. Ertékelési tartalék

V. Targﬁévi eredmény alaptevékenységhdl
(kozhasznu tevekenysegbdl)

878

-1411

VI. Targyévi eredmény vallalkozasi tevékenységhdl

E. Céltartalékok

Kotelezetisegek

20

768

|. Hatrasorolt kotelezettségek

Il. HosszO lejarati kitelezettségek

I1l. Rovid lejarati kotelezettsegek

20

768

G. Passzividdbel elhatarolasok

23

30

FORRASOK OSSZESEN

1557

900

Kitoltd verzit:3.19.0 Nyomtatvany verzio:1.3
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2022, év

A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszerusitett
éves beszamoléja és kozhasznusagi melléklet

PK-842

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

Az egyszer(sitett éves heszamol6 eredménykimutatasa

Adatok ezer forintban

Alaptevekenyseg Vallalkozasi tevekenyseqg Osszesen
elizg ev elbézé ev | targyev | elézd ev elézd ev | targyev . elézé ev - elbzd ev | targyev
helyeshitése helyeshitése helyesbitése

1. Ertékesilés neltd arbevélele
2. Aktivalt sajat teljesitmények
ertéke
3. Egyeb bevételek 1998 1924 1998 | 1924
ebbdl: '
- tagdi] 345 212 345 212
- alapitotél kapott befizetés '
- tamogatasok 1 654 1 650 1 654 1 650

ebhdl: adomanyok 35 35
4. Penzigyi miiveletek
bevélelei
A. Osszes bevétel (1+-2+3+4) 1998 1924 1998 1924
ebbdl: kbzhaszni tevékenyseg
bevételei 1998 1924 1998 1924
5. Anyagjellegd raforditasok 46 145 a6 145
6. Személyi jellegl raforditasok 0 162 0 162
ebbdl: vezetd tisztsegviseldk
juttatasai 0 0 0 a
7. Ertékcsiokkenési leiras 178 204 178 204
8. Egyéb raforditasok 896 2824 896 2824
9. Pénzigyi mliveletek
raforditasai 0 0
B. Osszes raforditas
(5+6+7+8+9) 1120 3335 1120 3335
ebbdl: kdzhasznu tevékenység
raforditasai 1120 3335 1120 3335
C. Adazas el6tti eredmeény
(A-B) 878 -1411 878 41411
10. Adofizetési kotelezettséq
D. Targyévi eredmény (C-10) 878 1411 878 1411

Kitoltd verzi6:3.19.0 Nyomtatvany verzi6:1.3

Nyomtatva: 2023.05.01 11.19.03




2022, év

A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet

PK

-842

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet

Az egyszeriisitett éves beszamold eredménykimutatasa 2.

Adatok ezer forinthan

Alaptevékenyséq

Véllalkozasi tevékenység

Osszesen

elgzd év eldzd ev
helyeshitése

fergyev

elozd ev

elozd ev
helyesbitése

targyev

elézd év

elzo ev
helyeshitése

targyev

Tajékoztatd adatok

A. Kézponti kdltsegvetési
tamogatas

800

800

ehbdl:
- normativ tamogatas

B. Helyi ankormanyzati
koltsegvetesi tamogatas

ehbdl:
- normativ tAmogatas

C. Az Europai Unio strukturalis
alapjaibol. illetve a Kohezios
Alaphol nyQjtott tamogatas

D. Az Eurdpai Unio kéltseg-
vetésébdl vagy mas allamtdl,
nemzetkdzi szervezettél
szarmazo tdmogatas

E. A személyi jBvedelemadd
meghatarozott részének az

hasznalasardl szold 1996. évi
CXXVI.torvény alapjan atutalt
Osszeg

adozo rendelkezése szerinti fel-

634

603

634

603

F. Kbzszalgaltatasi bevetel

G. Adomanyok

35

35

Kdnyvvizsgaloi zaradék

Az adatok konyvvizsgalattal ala vannak tamasztva.

D lgen

IE Nem

Kitoltd verzid:3.19.0 Nyomtatvany verzio:1.3
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszerisitett
éves beszamoloéja és kozhasznusagi melléklet PK_842

2022, év

1. Szervezel ] Jogi személy szervezeti egység azonositd adatai

1.1 Szervezet

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

1.2 Székhely

Iranyitoszam: @E@E Telepiilés: Szegvér

Kozterulel neve: ‘Kérégy | Kozterulel jellege: |u1ca

Hazszam: E Lépcsthaz: I:l Emelet: I:[ Ajto: |

1.1 Jogi személy szervezeti egység

1.2 Székhely

Iranyitoszam: D[D[ Telepiilés: | l
Kozterulet neve: ‘ | Kozterulet jellege: | ‘
Hazszam: | Lépcsthaz: I:] Emelet; I: AjLO: | ‘
1.3 Ugyszam: fofolo! el felolalsla] /slsle
1.4 Nyilvantartasi szam: | 0 I 1 |_] 0 l 2]_ I 01 01 01.71 11 0 I ﬁ_
1.5 Szervezet [ Jogi személy szervezeti egység adoszama: Il"ﬁ ll |5|I7 laua o _ _@E
&éﬁpgizscél\é?gﬁz{‘.)r?gjes:zcm-;'-Iy szervezeti egység Purgel Zoltan [

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kiizhaszni tevékenységek bemutatasa

Egyesiletiink 2022-ben is aktivan kihaszndlta az internet és a a kozosségi média altal nydjtott
szolgaltatasokar és reklam lehet@ségeket. A kezdetektdl van Gzleti Facebook oldalunk, miikédrtetiink
csoportot tagjaink részére, mi adminisztraljuk a ,,Lupusszal él6k™ Facebook csoportot is. Weboldalaink a
www. lupusz.hu www. lupus. hu www.lupuszbetegseg.hu www.lupusbetegseg.hu www.autoimmun.hu
www.magyarlupusegyesulet.hu és a www.hungarianlupusgroup.org cimeken érhetok el.

3. Kézhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3,1 Ktizhaszn 1eyokenyseg megnovezase; |H:'s.trényos helyzetii csportok tiars-i esélyegyenldség |

3.2 Kdozhasznu tevékenységhez kapcsolddd kozfeladat, jogszabalyhely: 1997.évi CLV.tv.26.5 Ci11 |

Aktiv jelenlét a k6zdsségi médiaban

3.3 Kidzhaszni tevékenyséqg célcsoportja: Lupusz (SLE) betegséggel &1k |

3.4 Kdzhaszna tevékenységhdl részesilok létszama: |
3.5 Kdzhaszna tevékenyséygy fébb eredményei:

Biliszkék vagyunk arra, hogy portalunkon 94 db sajét gyartasa orvosi el§adéds vide6 van fent Gsszesen
13224 perc terjedelemben.
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2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kiizhaszni tevékenységek bemutatasa

1800.000 Ft palyazati forrast nyertiink a Petdfi Kulturdlis Ugynokség Zrt.-16l, amelyet a 2021. jaliusban
beadott pdlyazat szerint a Pillangd magazin két lapszadmanak kiadasat fedezie,

3. Kézhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kdzhasznu tevékenység megnevezése: |Egészségmcgﬁrzés |

3.2 Kdozhasznu tevékenységhez kapcsolddd kozfeladat, jogszabalyhely: 1997.évi CLV. tv.26.5 C/1 |

Pillang6 magazin megjelenése |

3.3 Kézhaszna tevékenység célcsoportja: |4 ,ioimmun betegséggel é16k és egészséyiigyi intézmények |

3.4 Kdzhaszna tevékenységhdl részesilok létszama: |
3.5 Kdzhaszna tevékenyséygy fébb eredményei:

A Pillangd magazin két lapszama értékes tartalommal jelent meg, a cikkek szerzdje volt t6bbek kbzott Dr.
ISzilics Gabriella, Dr. Tarr Tunde, Dr. Moczar Eszter, Rozan Eszter, Dr. Hodinka LaszIld, Dr. Kadar Janos,
Dr. Zalatnai Toth Klara.
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2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kiizhaszni tevékenységek bemutatasa
Egyesiletink majus 7-én délutian tartotta meg Lupusz Vildgnapi (World Lupus Day) rendezvényét
Budapesten, a NEAK székhaz eldadoétermében. A programra érkez8k a jelenléti iv kitbliését kdvetden
iegyzettdmbot, tollat, szendvicset és italt kaptak. Az elsd elGadast Bazs6 Anna fGorvosnd tartotia, aki az
Orszagos Reumatologiai és Fizioterapias Intézet Klinikai Immunologiai, Gyermek-és Felndit
Reumatologial Osztdly féorvosa.

3. Kézhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kdzhasznu tevékenység megnevezése: |Lupusz Vilagnapi program |

3.2 Kozhasznu tevékenységhez kapcsolédé kozfeladat, jogszabalyhely: |1997.évi CLVI. tv. 26. § C/1 |

Lupusz Vilagnapi pragramok |

3.3 Kdzhaszna tevékenység célcsoportja: | 57 (SLE és mas autoimmun betegséggel 616k |

3.4 Kdzhaszna tevékenységhdl részesilok létszama: |
3.5 Kdzhaszna tevékenyséygy fébb eredményei:

DoktornG ,,Az SLE-r8l négyszemkozt” cimmel tartott eldadast, amelyben altalanossagban beszélt az
ISLE-rdl, a diagnosztizdlasrol, a szervi érintentségekrdl, a kezelési lehetdségekrdl. A részivevok nagyon
ertékes eldadast hallhattak.
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2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kiizhaszni tevékenységek bemutatasa

Masodik eldaddja Dr. Pajor Attila egyetemi tandr volt, aki az egyesiletlink alapitisa ota eltelt 29 év alatt
tobbszor tartott mér eldadast ndlunk. Professzor Ur a ,,Gyermekvéllalds autoimmun betegségben” cimmel
tartott eladast, amelyben beszélt a gyermekvallalasat hefolyasolt tényez&kriil, a fogamzasgatlasrol, a
terhesség soran eldforduld szévodmeényekrdl, az SLE betegség sziilés elditi és -utani esetleges
fellangoldsardl. A i

harmadik eldadd Dr. Kaddr Janos féorvos volt, aki a Szent LaszI6 Korhdz orvosa. Doktor Ur egy érdekes
eldadast tartom ,,COVID-19 és SLE, Gjabb kezelési lehetGségek™ cimmel.

3. Kézhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kdzhasznu tevékenység megnevezése: |Lupusz Vilagnapi programunk |

3.2 Kozhasznu tevékenységhez kapcsolédé kozfeladat, jogszabalyhely: |1997.évi CLVI. tv. 26. § C/1 |

Lupusz Viglagnapi pragramok |

3.3 Kdzhaszna tevékenység célcsoportja: | ;57 (SLE) és mas autoimmun betegséggel él6k |

3.4 Kdzhaszna tevékenységhdl részesilok létszama: |
3.5 Kdzhaszna tevékenyséygy fébb eredményei:

Eldaddsaban beszélt a kockazati tényez&kril, példaul érdekes tény, hogy mivel az SLE uilnyomdrészt néK
betegsége, igy védofaktort jelent, ugyanis kimutattdk, hogy a Covid-19 inkédbb a férfiakar érinti
s(lyosabban.
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2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kiizhaszni tevékenységek bemutatasa

A Magyar Lupus Egyesilet 2002-161 tagja a Lupus Europe nemzetkozi szervezetnek, azdta minden évben
fizeti az éves tagdij Osszegét. Rendszeresen részt vesziink kbzds nemzetkdzi projektekben,
felmérésekben. 2010-ben egyesiiletiink rendezte meg az éves Lupus Europe konvenciot.

3. Kézhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kdzhasznu tevékenység megnevezése: |Tags:’tg a Lupus Europe szervezetben |

3.2 Kdozhasznu tevékenységhez kapcsolddd kozfeladat, jogszabalyhely: 1997.évi CLVI.tv.26.8. C/11 |

Hatranyos helyzetii csoportok esélyegyenlsége

3.3 Kidzhaszni tevékenyséqg célcsoportja: Lupusz - SLE - betegséggel é16k |

3.4 Kdzhaszna tevékenységhdl részesilok létszama: |
3.5 Kdzhaszna tevékenyséygy fébb eredményei:

A Lupus Europe eurbpai ernydszervezetet tdbb mint 30 éve alapitottdk eurbpai orszagok szervezetei,
hogy hatékonyan képviselje Eurdpaban az lupuszos betegek érdekképvisel etér.
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2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kiizhaszni tevékenységek bemutatasa
2022-ben sikeresen zarult az altalunk kiirt .11l. Hevér Krisztina Dij" és A pillangd ezer drnyalata” cimi
rajzpdlydzawunk, amelynek eredményhirdetése Budapesten volt mdjus 7-én. A Ill. Hevér Krisztina Dij
péalyazaton Schall Agnes és Vaginé Csiirds Eva kitiintetését javasolta a zsiiri, akik gravirozott plakettet
wehettek at. Oklevélben részesiilt Rakocziné Kisgyorgy Hedvig és Peird Rehdk Agnes. , A pillangd ezer
larnyalata™ cimu rajpdlyazaton az elso helyezést Gulyas Panna llonanak itélte oda a zsiri, aki okleveélben
részesiilt és 15.000 Ft-os vasdrldsi utalvanyt kapott.

3. Kézhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3,1 Ktizhaszn 1eyokenyseg megnovezase; |H:1trényos helyzetii csop.tars-i esélyegyenldsége |

3.2 Kozhasznu tevékenységhez kapcsolédé kozfeladat, jogszabalyhely: |1997.évi CLVL. tv. 26. §. C/11 |

"A pillang6 ezer arnyalata" rajzpalyazat |

3.3 Kiézhaszni tevékenység célcsoportja: |

3.4 Kdzhaszna tevékenységhdl részesilok létszama: |
3.5 Kdzhaszna tevékenyséygy fébb eredményei:

Oklevélben részesiilt Rak6cziné Kisgyorgy Hedvig és Petré Rehak Agnes. , A pillangé ezer &rnyalata™
cimi rajpalyazaton az elsd helyezést Gulyéds Panna llonanak itélte oda a zsiiri, aki oklevélben részesiilt és
15.000 Fi-os vasarlasi utalvanyt kapoit.
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2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kiizhaszni tevékenységek bemutatasa
epke hirlewvél Gjsagun -ben két ommal jelent meg, aprilis 2-an és november 18-an. Az ingyenes
Lepke hirlevél Gjsdgunk 2022-ben két alkal I jel eq, aprilis 2-4n é ber 18-dn. Az ingy
kiadvanyt tagjaink &s partnereink részére postaztuk, valamint nagyobb csomagokban Magyarorszag
korhazaiba, autoimmun centrumaiba is eljuttattuk. A kiadvanyok weboldalinkrél is letdlthettk.

3. Kézhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kdzhasznu tevékenység megnevezése: |Egészség megorzés |

3.2 Kdozhasznu tevékenységhez kapcsolddd kozfeladat, jogszabalyhely: 1997.évi CLV.tv.26.5 Cil |

Lepke Ujsag megjelentetése

3.3 Kézhaszna tevékenység célcsoportja: |4 ,ioimmun betegséggel é16k és egészséyiigyi intézmények |

3.4 Kdzhaszna tevékenységhdl részesilok létszama: |
3.5 Kdzhaszna tevékenyséygy fébb eredményei:

Minden kiadvanyunk elérhetfk és letdlthetdk az autoimmun betegek és érdeklGd8k szaméra a
ebholdalainkrél.

Kitélté verzia:3.19.0 Nyomtatvany verzio:1.3 Nyomtatva: 2023.05.01 11.19.04




A kettos konyvvitelt vezetd egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoldja és kozhaszniisagi melléklet PK-842
2022, év
Szervezet | Jogi szemeély szervezeti egység neve:
Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet
5. Cél szerinti jutattasok kimutatasa Adatak ezer forinthan
5.1 | Cél szerinti juttatds megnevezése El§zd év Targyév
Lepke Ujsag 44 40
5.2 | Cél szerinti juttatas megnevezése El6zé év Targy év
Pillang6 Magazin 0 1282
5.3 | Cél szerinti jutattds megnevezése El6z4G év Targy év
2021: arcmaszk, 2022. plakat 1000db 11 203
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(0sszesen) 55 1525
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
{minddsszesen) 55 1525
6. Vezetd tisztségviselSknek nyijtott juttatas
6.1 | Tisziseg El6za ev (1) Targyev (2)
0 0
6.2 | Tisziség El6zd éev (1) Targy ev (2)
0 0
A. | Vezetd tisztsegviselknek nydjtott
juttatas (minddsszesen): 0 0
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Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

7. Kézhasznu jogallas megallapitasahoz sziikséges mutatdk

Adatok ezer forintban

Alapadatok El6z6 ev (1) Targyév (2)
B. Eves dsszes bevétel 1998 1924
ebbhél;

C. A személyi jovedelemadd meghatarozott részének az

oG e L sl szelo oo
D. Kozszolgaltatasi bevétel 0 0
E. Normativ tAmogatas 0 0
SRR S tur s gl eve : :
G. Korrigalt bevétel [B-(C+D+E+F)] 1364 1321
H. Osszes raforditas (kiadas) 1120 3335
l. Ebhél személyi jellegli raforditas 0 162
J. Kézhasznu tevékenység raforditasai 1120 3335
K. Addézott eredmény 878 -1411

L. A szervezet munkajaban kézrem(ikodd kdzérdekii 6nkéntes
tevékenységet végz6 személyek szama

(a kozérdekii ankentes tevékenységrél szolé

2005. évi LXXXVIII. torvénynek megfelelden)

Eréforras ellatottsag mutatoi

Mutaté teljesitese

lgen Nem
Ectv. 32. § (4) a) [(B1+B2)/2 > 1.000.000, - Ft] X ]
Ectv. 32. § (4) b) [K1+K2>=0] ] X
Ectv. 32. § (4) ¢) [(11+I2-A1-A2)/(H1+H2)>=0,25] []

Tarsadalmi tdmogatottsag mutatof

Mutato teljesitése

Eclv. 32. § (5) a) [(C1+C2AG1+G2) >=0,02]

Ectv. 32. & (5) b) {(J1+J2)/(H1+H2)>=0,5]

Ectv. 32. § (5) ¢) [(L1+L2)/2>= 10 f6]

[ T

XL L
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CSATOLT MELLEKLETEK
(Melléklet tipusonként csak 1 dokumentum csatolhato)

1. Megjelenitésre keriilé mellékletek

PK-842-01 Kdnyvvizsgaloi jelentés

PK-842-02 Sziveges beszamola

PK-842-03 Kiegészito melléklet

Meliéklet csatalva:

Eredetivel rendelkezik:

Meliéklet csatalva:

Eredetivel rendelkezik:

<<l [ 1]

Melléklet csatolva:

tredetivel rendelkezik:

<] x]

2. Megjelenitésre nem keriilé mellékletek

PK-842-04 Meghatalmazas
jogosulisag igaznldsa, amennyiben nem a szervezet sajat ((égkapujan
vagy nem a bejegyzett képviselé Ugyfélkapujdn keresztiil kertil
eldterjesztésre a heszamald

Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

<]

Kitoltd verzid:3.19.0 Nyomtatvany verzio:1.3

Nyomtatva: 2023.05.01 11.19.04



Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet
Adoszéam: 18157860-1-06

Székhely: 6635 Szegvar, Korogy utca 69.
Képviseld: Purgel Zoltan elndk

Birosagi bejegyzés szama: 01-02-0007106
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Kiegészitd melléklet

Gazdasagi és pénziigyi mutatok szamitasa a 2022. évi beszamoldhoz

A mérleg adataihoz szamitott mutatok (adatok E forintban)

Vallozas
2021. év 2022. &v mértéke %-

Megneveras (ElGzd éw) [Targycv) Aranya %-ban |ban Kicgoszild mapgyarazal és elemees
Befektetett eszkbzok dsszesen 247 886 358,70 -258,70

A beszamolo évében 843eft értékben kerilt
Immateridlis javak 0 0 0,00 100,00 | areyi esekoz beszerzésre palydzali forrasbol

(videdkamera és multifunkcids nyomtatd), igy
Targyi esziik 247 886 358,70 258,70[az czkibzok villozasa 258,7 %

A pénzeszkdzik december 31-i allomanya

miatt a forgdeszkdzdk értéke @ mearleghen
Forgdeszkozbk Ssszesen 1310 14 1,07 98,93 |kdzel 1 %-ra catkkent.

K&vetelgs éwweégi alloménye nincs az
Kovetelések 0 0 100,00 0,00 egyesiletnek

A pénzeszkdzik az eldzd évher képeast

jelentdsen, 99 %-kal csokkentek, a

bankszédmlan és pénztriban 1évd
Pénzeszkook (bank+pénztar) 1310 14 1,07 98,93 | penzeszkozok miatt.

A beszamolaban bemutatatt két évhen nem
Altiv idébeli elhatiroldsok 0 0 0,00 100,00|volt aktiv id8beli elhatarolss az egyesuletnél
Betektetett eszkfzdk arénya az
tsszes eszkizhdz viszonyitva a Az Bsszes eszkdzin beliil a targyi eszkozok
targyevben 247 B86 98 1,56|aranya 99 %
Pénzeszktzdk arénya 2z Gsszes Az Bsszes eszkdzon belil a pénzeszkdzok
eszhozhoz viszonyilva a Wargycvben 1310 14 1,56 98, 4d|mindossze 1,56 %-ol képviselnek.

A forgoeszkézok ardnya az dsszes eszkdzon
Forgoeszkozok ardnya az Ossies belil megegyezik a pénzeszkazok aranyaval,
eszkdzhoz viszonyitva a térgyévben 1310 14 1,56 9g 44| mert nincs mas forgdeszkodz

A fentiekbél adcdoan az eszkozok csdkkenése
Eszkozdk dsszesen 1557 900 57,80 -42,20[42,20 %.

A sajat téke jelent8sen (a targyevi eredmény

csokkenése miatt | 6,64 %-ra esett vissza,
Sajat toke ardnya 1514 102 6,74 93 2e|avaltozas mértéke 93,26 %.

A tékevaltozas az eldzd évi eredmeanyek
Tékevaltozasferedmeény 636 1513 237,89 137,8g|valtozésa miatt emelkedett 138,05 %-kal
Targyevi eredmeény A targyevi eredmeény negativ, ezért a valtozas
alzptavékenyseghdl a78 -1411 -160,71 -260,71|mértéke -260,71 % az eldzd évihez képest.
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Révid lejdratd kitelezettségek kozdtt 528 eft
criékben szerepel tagi kalcson és egy szallitai
tartozds 240 eft 6sszegben. El&zé évben ez

Rowid lejaratu kotelezellségek 0 768 3 840,00 -3 740,00|nem volt, ezértilyen jelentds az emelkedes.
A passziv id8beli elhatdroldsok mérlegértéke
30,43 % kal novekedetl o eldzdho: képest.
Olyan tagdijak szerepelnek ezen z soron,
amelycket a beszamaolo évében, de mar 2023,
Passziv iddbeli elhataroldsok 23 30 130,43 30,43 évre fizettek meg 2z egyesilet tagjal.
A sajat téke aranya 11,22 % az dsszes forrason
Sajat toke ardnya az sszes forrason beliil, 88,78 %-kal kevesebb, mint az elgzd avi
belul a targyévben 1514 101 11,22 4% 7u|valtozas.
Tdkevaltazas/eredmeény aranya az A tékevaltozas ardanya & forrasokon belil
osszes forrason beliil z targyevben 636 1513 162,11 6%,11[|168,11 *-ot kepvisel a beszamold évében
Targyevi eredmeény aranya A targyevi negativ eredmény az dsszes
(alaptevekenységhdl) az daszes forrdson beliil 256,78 %-0s visszaesést jelent
forrason bell 878 -1411 -156,78 256,78|az elézd évihez képest
Rowid lejaratu kotelezellsegek A rovid lejarata kolelezettsegek a beszamaola
aranya az gsszes forréson beltl a gvében az tsszes forréson belll 85,33 %-ot
Ldrgydvben 0 768 85,33 14,67 |képviselnek.
A beszamolad évchen az Gsszes forrdson beldl a
Passziv id8beli elhatarolésok ardnya passzav id8beli elhatdroldsok 3,33 %-ot
a targyveben a forrdsokon beldl 23 a0 3,33 96,67 | kéepviseinek.
A forrasok csokkendse 42,20 % az elézd
cvihez képest, kavelkezik cz o targyovi
eredmény valtozasdkdl, amely visszavezethetd
Forrasok &sszesen 1557 900 57,80 -42,20]a penzeszkozok viltozdsaira is.

Az eredménykimutatds adataihoz szamitott gazdasagi és pénzligyi mutatok

Valtozas
2021 év 2022 oy mérléke %
Megnevezas (Targyév) (Térgyév) Aranya %-ban |ban Kiegészitd magyarazat és elemzés
Arbevétel sem a beszamold évében, sem az
elded évben nem voll, igy nincs
Ertékesités nettd arbevétele 0 0 0,00 100,00|&sszehasonlithato adat
Az egyeb bevételek 3,7 %-kal cs8kkentek az
elded dvihez képest, ez a vdlloeds azonban
Egyéb bevételek 1998 1924 96,30 3,70|nem jelentds.
A tagdijak 38,55 %-kal csOkkentek az elGz8
evher kepest, melyet az elmiilt év
Egyieh bevélelekbdl: tagdijak 345 212 61,45 38, 55)jérvanyiddszakaval magyarazhato.
A tamogatasokbol szarmazd bevételek
mindossze 0,24 %-kal estek vissza az eldzd
Egyéb bevételekbol: tamogatasok 1654 1650 94 76 0,24]evhez kepest.
Adomanyok nem voltak az el6z8 evben, amely
a jarvdnyhelyzettel magyarazhatd. igy
Ebbdl adomdnyok o] 35 100,00]8sszehasnolithato adatunk sincs.
Az szja 1 %-abol hasanld dsszeg folyt be, mint
SZJA 1% tamogatas h34 603 95,11 4,89]az eldzé évben, minimalis kiesés 4,80 %,
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Az Bsszes bevétel csokkengse 3,70 %,

Osszes bevétel 1998 1924 96,30 3,70]amelynek indoka az elGziekbdl kovetkezik.
Az cgyesilel bevélelei kdzhasand
Ebbél k&zhasznu tevékenység tevékenységhdél szarmaznak, a cstkkenés
bevolele 1998 1924 96,30 3,70|mérteke 3,70 %
Az anyagkoltségek novekedtek a beszamolo
gvében, elérték 2 szokasos tevékenységi
Anyagjellegii raforditasok A6 145 315,22 215,22|kiadasokat. A valtozas mertéke 215,22 %.
& szemelyi jellegll raforditasok, amelyek a
reprezantacios kiltségekeat jelentették, a
beszamolo éveben & jarvanyhelyzet miatti
korlatozasok miatt nem merilek fel, izy
Személyi jellegii ratorditasok 4] 162 100,00]8sszehasonlithato adat nincs.
Ebbél vezetd tisztségvisel Sk
juttatasai o] o] 100,00|Nincs a vezetd tisztségviseldknek juttatas
Az artékcsdkkenasi leirds az elmuilt ket avi
targyi eszkdzdk beszerzése mistt ndvekedett
Ertékcsdkkenési leirds 178 204 114,61 -14,61|meg 14,61 %-kal .
Az egyéb raforditasok is nGttek a palyazati
forrdsok felhasznaldsa miatt 215,18 % a
valtozés mertéke az elézéhdz kepest. Ezena
koltségsoron fdleg kiadvanyok szolgaltatasi
Fgyéb raforditdsok 296 2824 315,18 -215,18|dijai, az irodaberlet, postakéltseg.
A szamlavezetési kdltségeket, bankkoltségeket
az gych koltségek, raforditasok kbzott
szémoltuk el, mds pénzlgyi mlvelteket érintd
Pénzigyi mivelatek raforditasai o] o] 100,00| kéltseg nincs
A szervezet dsszes Kiadasa 197,77 %-kal
emelkedett, az el6z8 evihez viszonyitva,
Osszes rafarditas: 1120 3335 297,77 .197,77|magyarazat az eldz6 tételeknél.
Az egyesiilet csak kiizhasznd, kézcéld
tevekenyseget folytat, ezek a kiadasoknak a
Fbbdl kdzhasind tevékenysgg valtozdsa megegyerzik az dsszes kiaddssal és
kiadasai 1120 3335 297,77 -197,77|az ott leirt indokokkal.
Az addeds elotti eredmény negativ, az
elézéekben felvézolt tevékenységek miatt. A
largyévi bevélelek nem fedezik @ Largydvi
Adozas el&tti eredmény 878 -1411 -160,71 260,71|kiaddsokat.
Adofizetési kotelezettseég 0 0 100,00|Mincs
Targyévi eredmény 878 -1411 -160,71 260,71|Magyarazat az addzds elétli eredmenyndél
Szegvar, 2023. aorilis 30.
Készitette: Kaszana Bihari Ftelka kdnyveld
Nyilvantartdsi szam: 43706338
Regisztracios szam: 196446
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£ Levélcim: 6635 Szegvar, Korogy w 69, 9 Telefon / fax: 06 63 364 400
# Bankszamla szam: 11702012-20004257 & Adoszam: 18157860-1-06
£ Statisztikai szamjel: 18157860 9133 529 06 # Nyilvantartasi szam: 7106

Schopper Gabriella
Magyar Lupus Egyesulet

KOZHASZNU CIVIL SZERVEZET

£ Weboldalak: lupusz.hu - autoimmun.hu ® E-mail info@lupusz.hu
lupuszbetegseg.hu - lupusbetegseg.hu » Facebook oldal: fb.com/lupuszegyesulet
hungarianlupusgroup.org - sle.hu ® YouTube: youtube.com/user/lupushungary

¥ Lupusszal élék FB csoport: fh.com/groups/lupusszalelok/

# Magyar Lupus Egyestilet tagjai FB csoport: fh.com/groups/kapumagyarlupusegyesulet/

A Magyar Lupus Egyestlet 2022. evi szakmai beszamolgja

2022-ben sok projektet sikertlt megvaldsitania a Magyar Lupus Egyesuletnek.

«  800.000 Ft palydzati forrast nyertink a Petdfi Kulturdlis Ugyndkség Zri.-t6l, amelyet a 2021. juliusban
beadott palyazat szerint a Pillangd magazin két lapszamanak kiadasat fedezte. Mivel a nyomdai
koltségek nagy mértékben megemelkedtek, igy jelentés dnerdt kellett bevonnunk a projektbe, amelyet
a Pfizer, a Merck és az Egis Gyogyszergyartd véllalatok és a Magyar Reumatologusok Egyesilete
biztositotl tamogatasaval. A Pillangd magazin ket lapszama értékes tartalommal jelent meg, a cikkek
szerzdéje volt tobbek kozott Dr. Szlics Gabriella, Dr. Tarr Tince, Dr. Mdczar Eszter, Rozan Eszter, Dr.
Hodinka Laszld, Dr. Kadar Janos, Dr. Zalatnai Toth Klara.

= Lepke hirlevel Gjsagunk 2022-ben ket alkalommal jelent meg, aprilis 2-an s november 18-an. Az
ingyenes kiadvanyt tagjaink és partnereink részére postaztuk, valamint nagycbb csomagokban
Magyarorszag korhdzaiba, autoimmun centrumaiba is eljuttattuk. A kiadvanyok weboldalinkrél is
letdltheLék.

«  2022-ben sikeresen zarult az altalunk kiirt ,Ill. Hevér Krisztina Dij” és ,A pillangd ezer arnyalata” cimd
rajzpalyazatunk, amelynek eredményhirdetése Budapesten volt majus 7-én. A lll. Hevér Krisztina Dij
palyazaton Schall Agnes és Vaginé Cs(irds Eva kitUntetését javasolta a zsUri, akik gravirozott plakettet
vehettek &t. Oklevélben részesiilt Rakdczing Kisgydrgy Hedvig és Petrd Rehak Agnes. ,A pillangd ezer
arnyalata” cim( rajpdlyazaton az elsé helyezést Gulyas Panna llondnak itélte oda a zsCri, aki oklevélben
részesult és 15.000 Ft-os vasarlasi utalvanyt kapott.

= Egyesdletink majus 7-én délutan tartolta meg Lupusz Vildgnapi (World Lupus Day) rendezvényél
Budapesten, a NEAK székhaz el6adotermében. A programra érkezék a jelenléti v kitdltését kavetden
jegyzettombot, tollat, szendvicset és italt kaptak. Az elsd el6adast Bazso Anna f6orvosnd tartotta, aki az
Orszagos Reumaltoldgiai  és  Fizioterapias Intézet Klinikai  Immunoldgiai, Gyermek-és  Felnditt
Reumatoldgiai Osztaly fdorvosa. Doktornd LAz SLE-rél negyszemkdzt” cimmel tartott el6adast,
amelyben altaldnossagban beszélt az SLE-rél, a diagnosztizaldsral, a szervi érintettségekrél, a kezelési
lehetGsegekrdl. A részlvevk nagyon érlékes eldadast hallhattak. A délutan masodik eléaddja Dr. Pajor
Attila egyetemi tanar volt, aki az egyestletink alapitasa dta eltelt 28 év alatt tdbbszdr tartott mar
eléadast nalunk. Professzor Ur a ,Gyermekvallalds autoimmun betegségben” cimmel tartott el@adast,
amelyben beszélt a gyermekvallalasat befolyasold tényezékrél, a fogamzasgatlasrol, a terhesség soran
el6forduld szovédmeényekrdl, az SLE betegseg szlles eldtti és -utani esetleges fellangolasarol. A



harmadik el¢add Dr. Kadar Janos fGorvos voll, aki a Szent Laszlo Korhdz orvosa. Doktor Ur egy érdekes
eléadast tartott ,COVID-19 és SLE, Ujabhb kezelési lehetdségek” cimmel. ElGadasaban beszélt a kockazati
tényezdkrol, példaul ércekes tény, hogy mivel az SLE tulnyomadrészt nék betegsége, igy vécbfaktort
jelent, ugyanis kimutattak, hogy a Covic-19 inkdbb a férfiakat érinti stlyosabban. Féorvos Ur beszélt
meg a gyogyszeres kezelési leheldsegekrdl. A program zarasakent kozgydlést tartottunk. A helyszinen
kihelyezett adomanylada felnyitasra kerilt, s jegyzékonyv készilt a benne lévé adomanyrdl. A 35.000 Ft

pénzacomany a kovetkezé munkanapon be lett fizetve az egyesulet bankszamlajara.

= Egyesiletink 2022-ben is aktivan kihasznalta az internel és a a kozosseégi meédia altal nyudjtott
szolgaltatasokat eés reklam lehetdségeket. A kezdetektdl van (izleti Facebook oldalunk, mikddtetiink
csoportot tagjaink részére, mi adminisztraljuk a ,Lupusszal él6k” Facebook csoportot is. Weboldalaink a
www.lupusz.hu www.lupus.hu www. lupuszbelegseg.hu www.lupusbetegseg.hu www.autoimmun.hu
www.magyarlupusegyesulet.hu és a www.hungarianlupusgroup.org cimeken érhetdk el. Biiszkék
vagyunk arra, hogy portalunkon 94 db sajat gyartasu orvosi el6adas vided van fent dsszesen 3224 perc

Lterjedelemeben”.

« A Magyar Lupus Egyestlet 2003-t6l tagja a Lupus Europe nemzetkdzi szervezetnek, azota mincen évben
fizeti az éves tagdij Osszegét. Rendszeresen részt vesziink kozds nemzetkodzi projektekben,
felmérésekben. 2010-ben egyesuletunk rendezte meg az éves Lupus Eurcpe konvencict. A Lupus
Europe eurdpai ernydszervezetet tdbb mint 30 éve alapitottdak eurdpai orszagok szervezetei, hogy

hatékonyan képviselje Eurdpaban az lupuszos betegek érdekképviseletét.

= 2022-ben egy targyi eszkdz beszerzésunk volt, egy Uj HP fekete-fehér lézernyomtatd, mivel a régi
meghibdsodoll. Az egyeslilet dnkentesei és lisztsegviselGi 2022-ben sem részesllel tiszleleldijban, vagy

barmilyen bér jellegli kifizetésben.

Szegvar, 2023, aprilis 24. IFYL Lu_u '\)\)\_\‘ V-J

Tisztelettel:  Purgel Zoltan
ugyvezetd
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A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyeslletet az alapitok azzal a szandékkal hoztak eletre,
hogy Tagjaik szamara az autoimmun betegséggel egyltt €lék — amugy is nehéz — életffelteteleit
javitsa, hatékony érdekkeépviselettel gondoskodjon a legsziksegesebb eletkdrulmények folyamatos
javitasarol. Az Egyesulet kiemelt célja az autoimmun betegséggel egyltt éldk egészségugyi
felvilagositasa, tajekoztatasa, valamint a Dr. Kaposi Mor Alap keretében a raszoruld betegek
gyogyszerkoltségeihez valé hozzajarulas. Mindezek a célok hatékonyan elbmozditjak az
autoimmun betegseggel egyltt eldk hatékonyabb egészséglgyi ellatasat, egeszséglgyi és
tarsadalmi rehabilitasat.

Az Egyestllet a 2009. aprilis 4-én megtartott kbzgylles 2/2009. (IV.4.) szamu hatarozata alapjan -
kiemelkedd munkassaga elismerésekén - felvette elhunyt alapitdja, Schopper Gabriella nevét. Az
Egyesillet Uj elnevezese ettdl az idoponttdl. Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet.
Schopper Gabriella alapitotta az Egyesiiletet 1996-ban, s vezette halalaig, 2006-ig. Az O nevéhez
flzddik a magyarorszagi autoimmun, (elsésorban SLE betegséggel él6) betegek érdekképviselete.
Magyarorszagon és nemzetkézileg elismert ember, a mai napig az O nevével emlitik
Egyesuletinket.

1. Altalanos rendelkezések

1.1 Az Egyesiilet neve, székhelye, egyéb adatai:

» Az Egyesllet neve: Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesulet
= Az Egyesllet réviditett neve: Magyar Lupus Egyesulet

» Az EgyesUlet idegen nyelvl neve: Gabriella Schopper Hungarian Lupus Group
» Az Egyesllet megalakulasa: 1996. februar 23-an, Budapesten.

» Az Egyesllet szekhelye: 6635 Szegvar, Korogy u. 69.

Weboldalak: www .autoimmun.hu, www .lupusz hu,
www lupus.hu, www lupuszbetegseg.hu,

www lupusbetegseg.hu,

www .magyarlupusegyesulet.hu,

www .hungarianlupusgroup.org

E-mail: info@lupusz.hu.

= Elektronikus elérhetbsegek:

= Az EgyesUlet mikddesi tertlete: Magyarorszag (orszagos hatokdrd).

= Az Egyesllet szervezeti formaja: kézhasznu.

1.1.1 Az egyesiilet emblémaja
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» Az Egyesllet emblémaja piros szinl pillangd alaku alapon fekete szinl farkas szimboélum
tukrézve.

= Az emblema képe:

1.1.2 Az egyesiilet bélyegzéje
» Az Egyesllet belyegzdje 50 mm atmerdjl kor alaku, lenyomatanak szine €lénk piros.
= Az Egyesllet belyegzdjen az alabbi adatok szerepelnek:

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesulet

Hungarian Lupus Group

KOZHASZNU SZERVEZET

H-6635 Szegvar, Korogy 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 Egyesllet belyegzdjenek lenyomati képe:

R
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1.2 Az Egyesiilet célja
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A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyestletet az alapitok azzal a szandékkal hoztak éeletre,
hogy Tagjaik szamara az autoimmun betegséggel egyltt elék — amugy is nehéz — éleffelteteleit
javitsa, hatékony érdekkepviselettel gondoskodjon a legsziksegesebb eletkdrulmények folyamatos
javitasarol. Az Egyesllet kiemelt célja az autoimmun betegséggel egyutt élék egeszsegugyi
felvilagositasa, tajekoztatasa, valamint a Dr. Kaposi Mor Alap keretében a raszoruld betegek
gyogyszerkoltségeihez valé hozzajarulas. Mindezek a célok hatékonyan eldmozditjak az
autoimmun betegségben szenveddk hatékonyabb egészséglgyi ellatasat, egéeszseglgyi és
tarsadalmi rehabilitasat.

Az Egyesulet, mint kbzhasznu szervezet cél szerinti kbézhasznu tevékenysége:
=26.§ C/1. pont: egészségmeglbrzes, gyogyitd-, egészsegugyi 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.§ C/2. pont. szocialis tevékenyseg, csaladsegités, idéskoruak gondozasa (Alapszabaly 1.3
pontjanak 1., 7., 8. és 23. pontja).

= 26.§ C/3. pont. tudomanyos tevekenység, kutatas (Alapszabaly 1.3 pontjanak 2. és 9.
pontja).

= 26.§ C/4. pont. neveles és oktatas, kepességfejleszies, ismeretterjesziés (Alapszabaly 1.3
pontjanak 1., 2., 3., 4., 5., 10,, 16, 17, 18,, 19,, 20. és 21. pontja).

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

»26.§ C/11. pont. hatranyos helyzetli csoportok tarsadalmi esélyegyenlésegének elbsegitése
(Alapszabaly 1.3. pontjanak 1., 4., 6., 7., 10, 11,, 12, 13, 14, 15, 16, 17, 19, 23, 24. és 25.
pontja).

» 26.§ CA7. pont: rehabilitacios foglalkoztatas (Alapszabaly 1.3 pontjanak 1., 4. és 17. pontja).

= 26.§ C/18. pont: munkaerdpiacon hatranyos helyzet(l rétegek képzésenek, foglalkoztatasanak
elbsegitése - ideértve a munkaeré-kdlcsbnzest is - €s a kapcsolddo szolgaltatasok (Alapszabaly

1.3 pontjanak 4. pontja).

= A fentieken tulmenden az Egyesllet olyan kézfeladatot lat el, amelyek megoldasardl az allamnak
kell gondoskodnia.

= Az Egyesllet ellatja tovabba a szocialis igazgatasrél és szocialis ellatasokrol szolé 1993. évi lll.
térvény alapjan az alabbi kézfeladatokat:
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= Szocialis, életvezetési és mentalhigiénés tanacsadas (1993. évi lll. tv. 64.§ (4) bek. a.)
pontja).

» Anyagi nehézségekkel klizddk szamara a pénzbeli, természetbeni ellatasokhoz, tovabba
szocialis szolgaltatasokhoz vald hozzajutas megszervezeése (1993. évi lll. tv. 64.§ (4) bek.
b.) pontja).

» Csaladgondozas, a csaladban jelentkezd mlkddési zavarok, illetve konfliktusok
megoldasanak elfsegitése (1993. évi lll. tv. 64.§ (4) bek. c.) pontja).

» Kézdssegfejlesztd, valamint egyéni €s csoportos terapias programok szervezése (1993. évi
lll. tv. 64.§(4)bek. d.) pontja).

Az Egyesllet az allami, dnkormanyzati kézfeladatok ellatasa kérében azokat a kdzhasznu
tevekenységeket végzi, amelyek az autoimmun betegek klldnleges tajekoztatasi, kommunikacios
igényeivel és az egeészsegugyi ellatérendszermrel valamint a szocialis gondozorendszerrel —
betegsegukbdl koévetkezben fokozott — egylttmikodesi szUkségletikbdl ered. Az allami és
dnkormanyzati egészségugyi illetve szocialis ellatérendszer forrasai ma még nem elegenddek e
feladatok maradéktalan és j6 szinvonalu teljesitéséhez. Ebben kivan segitséget nyujtani a
kozfeladat-ellatasban toérténd koézremikddésével az Egyesllet. Ugyanolyan moédon - nem
intezmeényfenntartassal, hanem szolgaltatasok nyujtasaval -, ahogyan azt az allami,
dnkormanyzati ellatérendszernek kellene tennie.

Az Egyesllet kbézhasznu tevékenységét nyereség- és vagyonszerzési ceél nélkul folytatja,
vallalkozoi tevékenységet kizardlag kézhasznu céljainak elérése érdekeben, azokat nem
veszélyeztetve, masodlagos tevekenységkent végezhet.

» Az Egyestlletben mindenki ingyenesen, dnkéntes munkaban vegzi munkajat. Senki sem kaphat
bér jellegl kifizetest (munkabér, megbizasi kéltség, béren kivlli juttatas, tiszteletber, stb.).

Az EgyesUlet gazdalkodasa soran elért eredmeényeket nem osztja fel, azt a céljai szerinti
tevékenységre forditja.

Az Egyesllet kozvetlen politikai tevékenységet nem folytat, szervezete partoktdl fluggetlen,
azoknak anyagi tamogatast nem nyujt. Kdzvetlen politikai tevekenység a partpolitikai
tevekenység, tovabba orszaggyllési kepviselbi, megyei, fovarosi dnkormanyzati valasztason
jeldlt allitasa.

Az Egyesllet nem zarja ki, hogy Tagjain Kivil mas is részesllhessen kézhasznu
szolgaltatasokbol.
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» Az Egyesllet alapszabalya szerinti tevékenységenek és gazdalkodasanak legfontosabb adatait
az Egyesulet weboldalain (www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu, www.sle hu) nyilvanossagra
hozza.

» Az Egyesllet jelen alapszabalyaban rdgzitett céljainak megvaldsitasa és biztositasa érdekéeben
egylUttmikddesi szerzbdest kéthet a hasonlo tevekenységet ellatd szervezetekkel.

» Az Egyesllet évente dont a céljai kdzétt felsorolt feladatok végrehajtasahoz felhasznalhato
penzeszkdzdk mertekérdl, felosztasuk modjardl, egyéb tamogatas nyujtasarodl.

1.3. Az Egyesiilet tevékenysége
» Az Egyesllet céljainak megfeleléen az alabbi kézhasznu tevekenységet folytatja:

= 1. Autoimmun betegségben szenveddk tarsadalmi gondozasi és szocialis erdekeinek
kepviselete és védelme. A betegek szocialis segitésének megszervezése annak
erdekében, hogy lehetdseghez meérten tagjaik a legteljesebb életet élhessék a
tarsadalom, kdérnyezetlk és Onmaguk javara, amelybe beletartozik a betegek
munkalehetdseégének keresése, illetve biztositasa is.

» 2. Az autoimmun betegségekkel kapcsolatos ismeretek ndvekedésének elmozditasa, az Uj
eredmeények megismerese - kllénds tekintettel magyarorszagi és nemzetkézi tudomanyos
konferenciak, tapasztalatcserek, ismeretterjesztdé forumok megszervezeése, és azokon
vald kézremUkodes réven.

3. A magyar lakossagot széles korben felvilagositani és tajekoztatni az autoimmun
betegseégek termeszetérdl, kezelésének Iehetbsegeirdl, a tarsadalmi szolidaritas
névekedese erdekeben.

4. A betegek egészségugyi felvilagositasaval és az €letmodjukra vonatkozé tanacsokkal,
betegtajekoztatd kiadvanyok eldallitasaval, beszerzesevel és terjesztésevel seqiti a
megvaltozott helyzetlkhéz vald alkalmazkodasukat.

= 5. Az Egyesllet tagjai k6zti kapcsolat kialakitasanak és fenntartasanak eldsegitése kulturalis
es szabadidds programok szervezeésével, a World Lupus Day szabadidds program évente
egy alkalommal térténd megrendezése.

» 6. Kapcsolatépités mas civil szervezetekkel, klubokkal, j6 egylttmikddés kialakitasa és
tapasztalatcsere érdekében.

7. Segitségnyujtas, kedvezmeények biztositasa, tamogatok megnyerése a szlkséges
gyogyaszati segedeszkbzok beszerzésehez.
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Az Egyesllet stratégiai céljai kdzdtt szerepel a beteg-orvos kapcsolatok javitasa, a
betegek jogainak névekvd szintl ervenyesitése.

A betegséggel kapcsolatos orvosi és gydgyszergyari kutatasok tamogatasa.

Egyuttmikoédni a nyomtatott és elektronikus médiakkal, hogy az Egyesllet céljai és
tevékenysege eljusson a lakossaghoz.

Hatekony érdekkepviselet megvaldsitasa az autoimmun betegségben szenveddk reszere.

EgyuttmUkodeés kialakitasa es fenntartasa egeszsegkarosodott emberek hazai és kulféldi
szervezeteivel, mindazon allami, Onkormanyzati és civil szervezetekkel, amelyek
tevékenysége az egeészségkarosodott emberek tarsadalmi esélyegyenldségét,
szUksegleteik kielegitesét szolgalja.

Szoros egyuttmikodes fenntartasa az egészseglgy hivatalos szerveivel: Nemzet
Eréforras Minisztérium, Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar, Nemzeti Rehabilitacios és
Szocialis Hivatal, Orszagos Nyugdijbiztositasi Fdigazgatdésag.

Orszagos beteg- és szakorvosi adatbazis kiépitese és folyamatos aktualizalasa az
Adatvedelmi térvény keretei kbz4tt.

Jo kapcsolat s egyUttmUkddes kialakitasa a févarosi és vidéki dnkormanyzatokkal.

Rendszeres - mindenki szamara ingyenesen latogathaté - betegforumok tartasa
mozgaskorlatozottak szamara is kdnnyen megkéozelithetd helyen. Ezeken a férumokon
lehetbség van az Egyeslleti elet fejlesztésére, kézds célok hatékony tudatositasara,
ismeretek bovitésére, eredmeények ismertetesére. Kiemelt feladatunk 6szténdzni,
tamogatni a sorsjavitd Snaktivitast, segiteni az énszervezddést.

Betegoktatas, az egészséges életmodra nevelés szakmai fejlesztése és kiszélesitése,
kllbnos tekintettel a szocialisan hatranyos helyzetli személyek, és a magas rizikéfaktorral
el személyek kéreben.

Oktatas megszervezése az autoimmun betegek apolasat és hazi gondozasat vegzdknek.

Egészségmegbrzd, betegsegmegelbzd, felvilagosito, rehabilitacidt elbsegitd kampany
szervezése, folytatasa az autoimmun betegségben szenveddk kdrében.

Az Egyesllet sajat - rendszeresen megjelend - kiadvanyainak szerkesztbségi, kiadoi
feladatai. Az Egyesulet Pillangé cim( magazinjanak évente legalabb egy alkalommal
tértend megjelentetese nyomtatott és elektronikus formaban. Az Egyestllet Lepke cimi
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Ujsagjanak megjelentetése évente legalabb harom alkalommal nyomtatott €s elektronikus
formaban.

Az Egyesulet nyilvanos betegforumain elhangzé orvosi eléadasok - az eléaddval tdrtént
egyeztetést kdvetden - videdfiimre térténd régzitese, majd az Egyestlet weboldalain és
DVD lemezen vald publikalas. igy azon Tagok is meg tudjak nézni az orvosi eléadasokat,
akik betegséguk vagy a nagy tavolsag miatt nem tudtak reszt venni betegférumunkon.

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

Az Egyesulet altal alapitott Dr. Kaposi Mor Alap keretében a raszoruld autoimmun
betegséggel egyutt eldk gyogyszerkdltsegeihez vald hozzajarulas palyazat utjan. Az
Egyestllet igy azokat az autoimmun betegeket tamogatja, akik anyagi kérilményeik miatt
mar a betegsegevel Osszeflggd, rendszeresen szedett gyogyszereit sem tudjak
finanszirozni. (Alapszabaly 4.3 pontja.)

Az egyenjogu és teljes kor( tarsadalmi részvéetelhez és eselyegyenldséghez szikseges
feltételek megteremtésére iranyuld, kuléndsen egészseglgyi jogalkotd teveékenysegben
javaslatteteli, véleményezési feladatokat lat el az Egyesllet, a jogszabalyok végrehajtasat
tarsadalmi modon ellendrzi.

Az EgyesUlet seqgiti Magyarorszag felzarkézasat az Eurdépai Unidban fokozatosan
megvalosuld egyseges szocialis rendhez es rokkantpolitikahoz.

1.
Az egyeslleti tagsag

2.1 A tagsagi viszony keletkezése

Az Egyesulet tagja lehet mindazon termeszetes és jogi személy, jogi személyiseg néelkuli
gazdasagi tarsasag, aki az Egyesulet alapszabalyat magara nézve kételezbéen elfogadija.

= A tagsagi viszony a belépési nyilatkozat aldirasaval, és az Ugyvezetd altal torténd nyilvantartasba
vetellel j6n letre.

» A Tag a belepesi nyilatkozat alairasaval az Egyesulet alapszabalyat magara nézve kételezbnek
fogadja el.

= Az Egyestlet fenntartja a jogot, hogy a tagsag Iétszamat 100 fében maximalizalja.
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2.2 Tagsagi formak
= Aktiv tagsag
= Tamogatoé tagsag
= Tiszteletbeli tagsag
= Orékos 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 Egyesllet céljait elfogadja és részt
vesz

az Egyesulet tevékenységeében.

« A Tagnak szavazati joga van az Egyesllet Kozgyllesén, bamely tisztsegre jeltlhetd és
valaszthato.

= A Tag jogosult az Egyesuletben, €s annak gazdasagi vallalkozasaiban és alapitvanyaiban
valo részveételre és a részvetelbdl eredd eldnydk igenybevetelére.

= A Tagnak betekintési joga van az Egyesllet szerzbdeseibe, okirataiba, dokumentumaiba,
kényvelésébe.

» A Tag eszrevételeket, javaslatot tehet, illetve véleményt nyilvanithat az Egyestletet érintdé
kérdésekben.

» A Tag kezdeményezheti az Egyesllet (mUkddésének vagy tevékenységének) valtoztatasat,
illetveminden olyan jellegll vallalkozas, rendezvény szervezesét, amely az Egyesllet
céljainak megvaloésitasat szolgalja és annak tevékenyseégi korébe tartozik.

= E tagsagi forma csak pontosan kitolt6tt és alairt , Tagbelepési nyilatkozat” postai visszakuldesével
igényelhetd, weboldalon tértend on-line kitdltés nem lehetséges. A felvételt kérd Tagnak
nyilatkozatot kell tennie arra vonatkozéan, hogy az Egyesllet |étesitd okiratat ismeri és az
Egyesllet alapszabalyat, céljait, szellemiségét, értekrendjét és kialakult szokasait magara nézve
kételezdnek fogadja el.

» A Tagnak joga van az Egyesulet weboldalan az ,Elbéadas videdk™ eés ,Tag kapu” oldalra belépni
az Egyesllettdl kapott felhasznaldi nevvel és jelszéval. Ha a Tag rendelkezik Facebook
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regisztracidval, jogosult hozzaférest igenyelni az Egyesulet ,A Magyar Lupus Egyesllet tagjai”
elnevezésl zart csoportjaba.

» E tagsagi forma azon személyeknek ajanlott, akik onkénteskent részt szeretnének venni az
Egyesllet civil kbzhasznu munkajaban.

» A Tag kételességei:

= Szakmai és etikai szempontbdl kifogastalan magatartas.

A hazai es nemzetkdzi egyuttmikodéseken keresztll az Egyesulet célkitlizéseinek
megvalodsitasaban valé részvetel.

» Az Egyestlet rendezvényeinek rendszeres latogatasa.

= Az Egyestlet rendezvényeinek rendszeres latogatasa.

2.2.2 Tamogato tagsag ismertetése, a tagok jogai és kitelezettségei

= Partold” tipusu tagsag:

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

» A Tag jogosult az Egyesllet 6sszes rendezvenyen részt venni.

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

= A Tag jogosult az EgyesUletben, ennek gazdasagi vallalkozasaiban és alapitvanyaiban valo
reszvetelre és a részvetelbdl eredd elbnydk igenybevetelere.

» A Tag észreveteleket, javaslatot tehet, illetve véleményt nyilvanithat az Egyesuletet éerintd
kérdésekben.

» E tagsagi forma pontosan kitoltétt és alairt ,Tagbelépési nyilatkozat” postai visszaklldésével
igényelhetd, de weboldalon (www .lupusz.huftag/) térténd elektronikus kitdltes is engedélyezett.

= A Tagnak joga van az Egyesulet weboldalan az ,Elbéadas videok™ es , Tag kapu” oldalra belépni

az Egyesllettdl kapott felhasznaldi newvel és jelszoval. Ha a Tag rendelkezik Facebook
regisztracioval, jogosult hozzaferést igényelni az Egyesllet Faecbook Kapu nevl zart
csoportjaba.
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» E tagsagi forma azon személyeknek ajanlott, akik nem szeretnenek énkentesként reszt venni az
Egyesulet civil munkajaban.

= A Tag kételessége:
» Szakmai és etikai szempontbdl kifogastalan magatartas.
2.2.3 Tiszteletbeli tagsag ismertetése, a tagok jogai és kitelezettségei

= Tiszteletbeli Tag lehet az a termeészetes vagy jogi személy, aki az Egyesulet céljait rendszeresen
tamogatja s a Kdzgylles ilyen cimet adomanyoz neki.

= A Tiszteletbeli Tagok megvalasztasardl az Egyesilet Kézgyllése dont.

» A Tiszteletbeli tagsag az Egyesllet Kozgylilesének felkérésre vonatkozé hatarozataval és a
Tiszteletbeli Tag elfogads nyilatkozataval keletkezik és hatarozatlan ideig tart.

= A Tiszteletbeli tagsag megszilinéset kezdemenyezheti az Egyesllet Kézgyllése, és a tiszteletbeli
Tag.

» A Tiszteletbeli Tagnak szavazati joga nincs, tisztséget nem télthet be, de a Kdzgylléseken
tanacskozasi, javaslattételi joggal részt vehet és latogathatja az Egyesllet rendezvényeit.

= A Tagnak joga van az Egyesulet weboldalan az ,Elbéadas videdk™ és , Tag kapu” oldalra belépni
az Egyesllettdl kapott felhasznaldi nevvel és jelszoval. Ha a Tag rendelkezik Facebook
regisztracioval, jogosult hozzaferést igéenyelni az Egyesllet Faecbook Kapu nevl zart
csoportjaba.

2.2.4 Orokos tagsag ismertetése, a tagok jogai és kotelezettségei

= Partold” tipusu tagsag:

» Tag lehet az a természetes vagy jogi személy, aki az Egyesulet céljait elfogadja, de ,rendes”
tagkent nem |ép be.

= A Tag jogosult az Egyesllet 6sszes rendezvenyen részt venni.

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

= A Tag jogosult az EgyesUletben, ennek gazdasagi vallalkozasaiban és alapitvanyaiban valo
részvételre és a részvetelbdl eredd elbnydk igénybevetelere.
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» A Tag észreveteleket, javaslatot tehet, illetve véleményt nyilvanithat az Egyesuletet érintd
kérdésekben.

» E tagsagi forma pontosan kitoltétt es alairt ,Tagbelépési nyilatkozat” postai visszaklldésével
igényelhetd, de weboldalon (www.tagkapu.lupusz.hu) torténd elektronikus kitdltes is
engedélyezett.

= A Tagnhak joga van az Egyesulet weboldalan az ,Elbéadas videok” es , Tag kapu” oldalra belépni
az Egyesllettdl kapott felhasznaldi nevvel és jelszoval. Ha a Tag rendelkezik Facebook
regisztracioval, jogosult hozzaferést igényelni az Egyesllet Faecbook Kapu nevl zart
csoportjaba.

» E tagsagi forma azon személyeknek ajanloft, akik nem szeretnenek énkentesként részt venni az
Egyesilet civil munkajaban, valamint a t6bbi tagsagi forma tagdijanak 6sszegetdl jelentsen

magasabb tagsagi dijat hajlandok kiegyenliteni egy ésszegben.

= E tagsagi fomaban a tagsagi dijat egy alkalommal kell kiegyenliteni, ez feljogositja a Tagot, hogy
az Egyesulet 6rékos tagja legyen, a tagsagi viszony a Tag halalaval szinik meg.

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

2.3 Tagdij fizetés

= A tagdijfizetési hatarideje a targyév januar hénapjanak utolsé napja. Ha ez a nap munkaszUneti
hapra esik, akkor a fizetési hataridd az ezt kévetd elsé munkanap. Kivétel ez aldl az Orokds
tagsag, mert ezek esetében egy alkalommal kell megfizetni a tagsagi dijat.

= A tagsagi dij egy dsszegben fizetendd, nincs lehetéség részletfizetésre.

- A tagdij mértékét a Kézgylilés vagy az Ugyvezetd hatarozza meg.

- Az Orékos tagsag esetében a tagdijat egy alkalommal (a belépéskor) kell megfizetni.

» A tagsagi dij kizarblag banki atutalassal és az EgyesUlet weboldalain online bankkartyas
fizetéssel tortenhet. Nincs lehetdseg keszpénzes vagy hazipénztarba térténd befizetésre.

» Az Egyesllet arra tbrekszik, hogy a kor kévetelményeinek megfeleld, Uj elektronikus (online)
fizetési modokat is biztositson Tagjai részére.
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= Uj tagbelépdknél a tagdijat a tagbelépési nyilatkozat egyideji elkildésével — maximum 7 nap
késéssel - kell teljesiteni. Az Uj Tagok tagdijat mindig arra az évre kényveljuk le, amikor beérkezik
hozzank az dsszeg.

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

» Az Egyesllet nem kuld killén ertesitést a befizetesrdl és a tagfelvétel megtdrténtérdl.

Ha a Tag szocialis helyzete miatt nem tudja hataridére teljesiteni tagdijfizetési kételessegeét,
meltanyossagi kérelmet terjeszthet be az Egyesllet Szocialis Bizottsagahoz, amelyben a hatarid6
meghosszabbitasat kérheti maximum 2 hoénappal. A méltanyossagi kérelem a tagdijfizetesi
hataridd (targyev januar hénapjanak utolsé napja) datumaig be kell érkeznie az Egyestlethez. Az
Orékos tagsagot igényldknél nem relevans a méltanyossagi kérelem benyujtasara.

2.4 A tagsagi viszony megsziinése
» Megszinik a Tag tagsagi viszonya:
= Kilépéssel.

» A Tag halalaval, vagy a jogi személy, illetve jogi személyiseg nélklli tarsasag jogutdd nélkuli
megszlinesével.

» Kizarassal.
= A tagdij nem hatariddre torténé teljesitésevel.

= Akit a birésag jogerds és végrehajtand¢ szabadsagvesztés blntetésre itelt es a kdzugyektdl
eltiltott.

- Az Egyeslleti Tagsag onkéntes, a Tag tagsagi viszonyat az Ugyvezetdhoz intézett irasbeli
hyilatkozataval bammikor megszintetheti. A kilépési szandékot az Ugyvezetdhéz kell irasban
bejelenteni. A kilépd Tag kilépettnek tekinthetd az Ugyvezetéhéz megkuldstt lemondd
hyilatkozataval, miutan az Ugyvezetd a kévetkezd Kozgyllésen tajékoztatia a jelenlévbket a
lemondott Tag személyerdl, és a lemondas elfogadasra kertl.

- Az Ugyvezetd hatarozataval kizérhatja az Egyeslletnek azt a Tagjat, aki az Alapszabaly
rendelkezései ellen sulyosan veét, vagy magatartasaval az Egyesulet céljainak eléréeset
veszélyezteti. A kizart Tag az Ugyvezetd hatarozata ellen — annak kézhezvételétél szamitott 30
hapon bellil — a Koézgylléshez fellebbezessel élhet. A Kdézgyliles szotébbséggel hozott
hatarozataval dont a kizarasrél. A tagsagi viszony megsziinese nem mentesiti a Tagot a tagsaga
idején keletkezett &s tagsaga idétartamara vonatkozo kételezettsegek teljesitése aldl.
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= A jogszabalyt, az alapszabalyt vagy az egyestleti hatarozatot sérté vagy az Egyesllet céljaval
dsszeegyezhetetlen tagi magatartas eseten alkalmazhaté jogkévetkezményei es a taggal
szembeni eljaras szabalyai:

= A kizaras ala vont Tagot ertesiteni kell az eljaras meginditasardl.

» A kizaras ala vont Tag részére |lehetdséget kell biztositani a védelmében felhozhatd tények és
bizonyitékok eldadasara.

= A kizaras ala vont Tagnak igazolhaté mddon kézéini kell az tgyeben meghozott hatarozatot.

1.
Az Egyesllet szervezetei

3.1. Az Egyesiilet vezetd szervei:
= Kézgylles
= Felligyeld bizottsag
= Szocialis bizottsag
- Vezeté tisztségviseld: Ugyvezetd
3.2 A Kozgylilés
» A Kozgyliles az Egyesllet dontéshozo szerve, a Tagok dsszessege.
= A Kbzgyliles kizarélagos hataskdérébe tartozik:
= Az Alapszabaly megallapitasa, elffogadasa €s modositasa.
= Az eves szamviteli beszamolo jévahagyasa.
» Az eéves beszamol6 jovahagyasaval egyidejlleg a kézhasznusagi melleklet elfogadasa.
= Az éves koltsegvetés meghatarozasa.

= Az Ugyvezetd megvalasztasa és visszahivasa.
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Az Egyesllet Felligyeld Bizottsaganak elndkének és tagjainak megvalasztasa es
visszahivasa.

» Az Egyestlet Szocialis Bizottsaganak tagjainak megvalasztasa es visszahivasa.
» Az Egyesllet szabalyzatainak jovahagyasa.
= A tagdij es a tagdijkedvezmények megallapitasa.

Az Egyesllet feloszlasanak, névvaltoztatasanak, valamint mas tarsadalmi szervezettel
tortend egyestlésenek elhatarozasa.

» Az Egyesllet feloszlasa esetén ddntés annak vagyonarol.

 Déntés minden olyan kérdésben, amelyet jogszabaly, vagy a jelen Alapszabaly a
Kézgyllés hataskdrebe utal.

» A Kbzgyliles az Egyestlet mikddésevel kapcsolatban barmely kerdésben jogosult dénteni.
= A Kbzgylilest szlkség szerint, de évente legalabb egyszer ¢ssze kell hivni.
» Az Egyesllet Kézgyllésének lehetseges helyszinei:

= Az EgyesUlet hivatalosan bejegyzett székhelye.

= Az EgyesUlet rendezvényeinek (betegférumainak) megszokott helyszine.
= A Kézgyllest 6ssze kell hivni, ha:

= A Kbzgylles hataskdrebe tartozo kérdésben kell déntést hozni.

« A Tagok 1/3-a az ok és céel megjeldlesével irasban kezdeményezi.

= A Kozgylles osszehivasat a birésag elrendeli.
= A Kézgylilést az Egyestlet Ugyvezetdje hivja dssze, az alabbiak szerint.

= A Kozgyllest a meghivo kikuldesével kell dsszehivni.

= A meghivot a Kozgyllest megeldzd, legalabb 15 nappal korabban, igazolhaté médon Kell
megkuldeni az Egyesulet Aktiv |., Aktiv Il. és Aktiv 6rokos Tagjai reszére.
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= A Kézgylilés meghivéjanak tartalmaznia kell:
= A Kbzgylles helyszinét es idegjét.
= A Kbzgyllés napirendjet.
» A megismételt Kézgyllés hatarozatképessegére vonatkoz6 figyelmeztetést, miszerint az
a megjelentek szamara tekintet nélkll hatarozatképes az eredeti napirendi pontok

tekintetében.

» A hatarozatképtelenseg miatt megismételt kézgyllés idépontjat az eredeti Kézgylles
meghivojaban fel kell tlntetni.

» A Kozgyliles hatarozatkepesseége

= A KézgyUlilés hatarozatképes, ha a szavazati joggal rendelkezd tagok legalabb 50%-a + 1 6
jelen van.

» Ha a Koézgyllés nem hatarozatképes, akkor ismételt Kozgyllest kell ésszehivni - az
eredeti napirendi pontokkal -, mely a megjelent tagok szamatdl flggetlentl hatarozatkepes,

ha a tavolmaradas kévetkezmenyeit is feltlintetik a meghivoban.

= A megismételt Koézgyliles ugyanazzal a napirenddel tértend Osszehivasa az eredeti
meghivoban is tdrténhet, az abban feltetelesen megjeldlt idbpontra.

= A megismeételt Kézgylilés legkorabban a hatarozatlan Kézgytlest kévetd 30 perccel kesdbbi
idépontra hivhato dssze.

= A hatarozathozatal
= A Kbézgyllesen minden taghak egy szavazata van, szavazni csak személyesen lehet.
= A Kbzgyliles hatarozatait altalaban egyszer( sz6tébbseggel, nyilt szavazassal hozza.
= A Kbzgyliles legalabb 2/3-os szotdbbseggel hozott hatarozata szikseges:
» Az eéves beszamol¢ elfogadasahoz.

Az Egyesllet feloszlasanak, valamint mas farsadalmi szervezettel t6rténd
egyesllésének elhatarozasahoz.

- Az Ugyvezetd visszahivasahoz.
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» A Kézgylilésen a szabalyszerlien kdzolt napirenden szerepld kerdésben hozhatd hatarozat,
kiveve, ha valamennyi reszvetelre jogosult jelen van €s a napirenden nem szerepld kerdes
megtargyalasahoz egyhangulag hozzajarul.

A Kozgyllési meghivo keézbesitesetdl vagy koézzéteteletdl szamitott, az alapszabalyban
meghatarozott idén belll a Tagok es az Egyestlet szervei a kdzgyllest dsszehivo szervtdl
vagy személytdl a napirend kiegeszitéset kerhetik, a kiegeszités indokolasaval.

= A napirend kiegészitésének targyaban a Kdézgyllést 6sszehivo szerv vagy szemely jogosult
dénteni. Ha a napirend kiegészitese iranti kérelemrdl a Kézgyllést 6sszehivo szerv vagy
szemeély nem dont vagy azt elutasitja, a Kézgyllés a napirend elfogadasarol sz6lo hatarozat
meghozatalat megelézden kulén dént a napirend kiegészitesének targyaban.

= Ha a Kdézgyllés nem szabalyszerlen lett dsszehivva, akkor az Ulést akkor lehet megtartani,
ha az Glésen valamennyi részvételre jogosult jelen van, és egyhangulag hozzajarul az tlés
megtartasahoz.

Az Egyesllet alapszabalyanak modositasahoz a jelen |évd tagok haromnegyedes
sz0tbbbséggel hozott hatarozata szikséges.

« Az Egyesllet céeljanak modositasahoz és az Egyesllet megszlineserdl szdlé Kozgyllési
ddénteshez a szavazati joggal rendelkezd tagok haromnegyedes szétdbbséggel hozott
hatarozata szlkséges.

= Az Ugyvezetd koteles a Kézgyllést 6sszehivni a szikséges intézkedések megtétele céljabol, ha
» Az Egyesllet vagyona az esedékes tartozasokat nem fedezi;
« Az EgyesUlet elbrelathatdlag nem lesz képes a tartozasokat esedékességkor teljesiteni; vagy

= Az Egyesllet céljainak elérése veszelybe kertilt.

- A Kozgylilés az Ugyvezetét titkos szavazassal valasztia meg. Ha a tisztségre egy jeldlt van, ez
esetben nyilt szavazassal is megvalaszthato a tisztsegviseld.

- Megvélasztott Ugyvezetének azt kell tekinteni, aki az érvényes szavazatok tébb mint felét
megszerezte. Amennyiben a jelbltek kézll senki sem kapja meg az érvenyes szavazatok
tébb mint felét, abban az esetben a tisztségre jeldlt két legtébb szavazatot szerzett személy
kézott ujabb szavazast kell tartani. Szavazategyenlfség esetén a szavazast meg kell
ismételni.
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» Titkos szavazast kell elrendelni minden esetben, ha ezt a Koézgylilésen jelenlévd tagok
egyszerl szotbbbsége - nyilt szavazas ufjan - inditvanyozza.

= A hatarozat meghozatalakor nem szavazhat az,

» akit a hatarozat kételezettség vagy feleldésség aldl mentesit vagy a jogi személy terhére
masfajta eldnyben részesit;

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

= akinek olyan hozzatartozdja érdekelt a déntésben, aki a jogi szemeélynek nem tagja vagy
alapitdja;

= aki a dontésben érdekelt mas szervezettel tébbségi befolyason alapuld kapcsolatban all;

vagy

= aki egyebkent személyesen érdekelt a déntésben.

» Ha egy Tag vagy alapito valamely Ugyben nem szavazhat, 6t az adott hatarozat meghozatalanal
hatarozatképesség megallapitasa soran figyelmen kivul kell hagyni.

» A Kdézgyllés Ulései nyilvanosak, azon a Tagokon é€s meghivottakon Kivul barki reszt vehet. A
nyilvanossag biztositasa érdekében az Ugyvezetd a meghivét kételes megjelentetni az Egyesulet
internetes honlapjan (www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu, www.sle.hu).

» A t6bb tagbdl allé déntéshozd szerv, valamint az Ugyvezetd szerv Ulései nyilvanosak, amely
nyilvanossag jogszabalyban meghatarozott esetekben korlatozhato.

= Az Ugyvezetd a Kozgyllésre tanacskozasi joggal meghivhatja az allami, tarsadalmi, gazdasagi
szervezetek kepviseldit, illetdleg maganszemélyeket.

- A Koézgyllés Uléseit az Egyestlet Ugyvezetd, akadalyoztatasa esetén a Koézgylilés altal,
nyilt szavazassal, egyszerl szétdbbseggel megvalasztott tagja vezeti.

= A Kozgyllesrdl jelenléti ivet kell felvenni, és jegyzdkonyvet kell késziteni. A jegyzdkdnyvet a
Kézgyllést kévetd 5 napon belll el kell késziteni. A jegyzékonyvet a Kozgylilés Ugyvezetdje és a
Jegyzdkonyvvezetd irja ala, és egy, a Kozgyllés altal erre megvalasztott, a Kdézgyllésen
jelenlévd ket f6 Tag hitelesiti.

= A jegyzBkonyvnek tartalmaznia kell:
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= A Kézgylilés helyét és idejet.

= A hatarozatképességre vonatkozo6 adatokat.

= A hatarozatképtelenseg miatt megismételt kbzgylles tenyéet.

= A Kozgylilés Ugyvezetdje, a Jegyzdkonyvvezetd és a Hitelesitd személyét.
= A Kézgylilés napirendjét.

» A hozzaszolasok, a hozzaszolasokra adott valaszok lenyegét.

» A hatarozatokra vonatkozé szavazatok (igenld szavazat, ellenszavazat és tartdzkodas)
szamat.

A hozott hatarozatokat.

= A Kozgyllesrdl felvett jelenléti iv a jegyzdkdnyv mellékletet kepezi.

= A Kdézgyllés altal hozott hatarozatokat a meghozatalukat kévetd 3 napon belll be kell vezetni a
hatarozatok kényvébe. A hatarozatok kényvének vezetésérél az Egyesilet Ugyvezetéje koteles
gondoskodni.

» A hatarozatok kényvében a Koézgyllés altal hozott hatarozatokat évente eggyel kezdddd,
folyamatos sorszammal kell ellatni, és meg kell jelIni a hatarozat meghozatalanak idépontjat,
hatalyat, a hozott hatarozat tartalimat, valamint a déntést tamogatok, ellenzdk és tartdézkodok
szamat, ill. nyilt szavazas esetén a személyét.

= A hatarozatok nyilvanossagra hozatala

= A Kézgylilés ddntéseit az erintettekkel 5 munkanapon belll irasban kell kbzoini.

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

A nyilvanossagra hozatal az Egyesllet honlapjain tériénik (www.autoimmun.hu,
www lupusz.hu, www .sle.hu).

= A hatarozatot a meghozataltdl szamitott 5 munkanapon belll kell nyilvanossagra hozni.
- Az Egyestilet a Kézgylilés és az Ugyvezetd dontései mellett a mikddés modjat, a szolgaltatasok

igénybevételének modjat €s a beszamoldi kézléseket honlapjain  (www.autoimmun.hu,
www lupusz.hu) hozza nyilvanossagra.
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» A kdzhasznusagi mellékletbe barki betekinthet, illetve amdl — sajat kéltségere — masolatot
készithet.

= Az Egyesllet kételes a kbzhasznusagi mellekletet a targyevet kévetd évben, legkésdbb majus
31-ig sajat honlapjan (www.autoimmun.hu, www lupusz.hu) kézzétenni.

3.3 Vezet6 tisztségviseld: Ugyvezets
- Az Egyestilet tisztségviseldje az Ugyvezetd.

- Ugyvezetévé csak az a rendes tag (Aktiv |, Aktiv Il., Aktiv 6rokos tagsag) valaszthatod, aki
megfelel a Ptk. 62. § (5) bekezdésében foglalt feltételeknek.

- Az Egyesulet Ugyvezetbjét 5 éves idétartamra a Kozgylilés vélasztia meg az Egyeslet 18.
eletevet betdltdtt, nagykoru Aktiv |., Aktiv II. es Aktiv 6rokds (rendes) tagjai kdzal.

- Az Egyesllet alapitdja és névaddja - Schopper Gabriella - javaslata alapjan az Ugyvezetd
személye lehetbleg lupusz (SLE) betegséggel egytt €16 beteg legyen.

- Az Egyestilet Ugyvezetdje Ujravalaszthato és visszahivhato.

- A két Kézgyllés kézotti idében az Ugyvezetd dént minden olyan kérdésben, amely nem tartozik
kizarélag a Kézgylles hataskérebe.

- Az Ugyvezetd feladata a két Kézgylilés kozétti idészakban:
» Az Egyestlleti tevékenyseég operativ iranyitasa, Kbzgyllések dsszehivasa.

Az Egyesllet koltségvetésenek kidolgozasa, az éves program, a munka- és Ulésterv
elkeszitése.

» Az Egyestlet eredményes mikddesehez szikseges feltételek megteremtese.

= A Tagok felvétele.

= A Kbzgylilések elé kertld elbterjesztesek elbkészitése es a Kézgylilés elé terjesztése.
» Az Egyeslilet gazdalkodasanak, vagyonkezelésenek iranyitasa.

= Az Egyeslilet rendezvényeinek szervezese.

» Hazai €s nemzetkézi palyazatok irasa.



A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesulet Alapszabalya 20
2023. majus 13.

» Déntés minden olyan kérdésben, amely nem tartozik a Kézgyllés kizarélagos hataskdrébe.
= Az Ugyvezetd munkajardl évente legalabb egyszer kételes a Koézgyllésnek beszamoalni.
- Az Ugyvezetd fizetésben, vagy barmilyen bér jellegli kifizetésben nem részestil.
- Az Ugyvezetd jogviszonya megvalasztassal és annak elfogadasaval jon Iétre. A tisztségre jeldlt a
megvalasztas elbtt irasban nyilatkozni kételes, hogy a tisztseg ellatasara szeméelyevel szemben

kizaro, korlatozo és ¢sszeférhetetlenségi okok nem allnak fenn. (Elfogado nyilatkozat)

- Az Egyesulet Ugyvezetdjének tsszeférhetetlenségére a 2011. évi CLXXV. t6rvény (38. § és 39.
§) rendelkezései az iranyadok.

= A Kbzhasznu szervezet megszlineséet kdvetd harom évig nem lehet az Egyesllet vezetd
Tisztsegviselbje, aki olyan kézhasznu szervezetnél toélt be vezetd tisztséget, amely az
adozas rendjerdl szolo tv. szerint kbztartozasat nem elegitette ki (Ksztv. 9. § 1. bekezdes).

» A vezetd Tisztségviseld, illetve ennek jeldlt személy kételes valamennyi érintett kbzhasznu
szervezetet eldzetesen tajékoztatni amol, hogy ilyen tisztséget egyidejlleg mas kdzhasznu
szervezetnél is betdlt (Ksztv. 9. § 2. bekezdes).

A Kézhasznu szervezet megszinéseét kévetd harom evig nem lehet mas kdzhasznu
szervezet vezetd tisztsegviselbje az a személy, aki korabban olyan kézhasznu szervezet

vezetd tisztségvisel§je volt - annak megsziinesét megeldzd két évben legalabb egy evig -

= Amely jogutdd nelkdl sziint meg ugy, hogy az allami add- é€s vamhatosagnal nyilvantartott
ado- es vamtartozasat nem egyenlitette ki.

= Amellyel szemben az allami adé- €s vamhatosag jelentds 6sszegl adohianyt tart fel.

= Amellyel szemben az allami ado- és vamhatésag Uzletlezaras intézkedest alkalmazott,
vagy Uzletlezarast helyettesitd birsagot szabott ki.

» Amelynek addszamat az allami ado- és vamhatésag az adézas rendjerdl szold térveny
szerint felfliggesztette vagy térélte.

= A vezetd Tisztségviseld, illetve az ennek jeldlt szemely kételes valamennyi érintett kézhasznu
szervezetet elbzetesen tajékoztatni arrdl, hogy ilyen tisztséget egyidejlileg mas kdzhasznu
szervezetnél is betdlt.

» Megsz(linik a Tisztségviseldi jogviszony:

= A mandatum lejartaval.
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= Lemondassal.
= Elhalalozassal.
= Visszahivassal.

- Az Ugyvezetd a tisztségérél bamikor lemondhat, a tisztségrél vald lemondast a Koézgyllés elé
kell terjeszteni.

= Az Ugyvezetdt a Kozgylilés 2/3-os tobbséggel hozott hatarozataval visszahivhatja, ha:
= Az Ugyvezetb a kételezettségét nem teljesiti.
= A testuleti Uléseken kell6 indok nelkil nem vesz részt.
= Az Egyesllet céljaival ellentétes magatartast tanusit.
= A tisztség ellatasara egyeb ok miatt meltatlanna valt.
- Megszlinik az Ugyvezet6 (vezetd tisztségviselbi) megbizatas:
= Hatarozott idejl megbizatas esetén a megbizas idétartamanak lejartaval.
» MegszUntetd feltételhez kétott megbizatas esetén a feltetel bekdvetkezesevel.
= Visszahivassal.
» Lemondassal.
= Az Ugyvezeté (vezett tisztségviselsi) halalaval vagy jogutod nélkili megsziinésével.

- A Ugyvezetd (vezetd tisztségvisel6i) cselekviképességének a tevékenysége ellatasahoz
szUkséges korben tortend korlatozasaval.

- A Ugyvezetd (vezetd tisztségviseldi) szembeni kizaré vagy Osszeférhetetlenségi ok
bekdvetkeztevel.

3.4 A tagokra vonatkozé kizar6 és osszeférhetetlenségi szabalyok

A hatarozat meghozatalakor nem szavazhat az,
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= akit a hatarozat kételezettseg vagy feleldésseg aldl mentesit vagy a jogi személy terhére
masfajta elényben részesit;

= akivel a hatarozat szerint szerzdést kell kétni;
= aki ellen a hatarozat alapjan pert kell inditani;

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

aki a doéntésben érdekelt mas szervezettel t6bbségi befolyason alapulé kapcsolatban
all, vagy

= aki egyebkent szemelyesen érdekelt a dontésben.
3.5 A vezeto tisztségviselOkre vonatkozoé kizaro és dsszeférhetetlenségi szabalyok

= Vezetd tisztsegviseld az a nagykort személy lehet, akinek cselekviképessegét a tevékenysege
ellatasahoz szUkséges kdrben nem Korlatoztak.

 Nem lehet vezetd flisztsegviseld az, akit blncselekmeény elkévetése miatt jogerbsen
szabadsagvesztés blntetésre itéltek, amig a bulntetett eldélethez flzddd hatranyos
koévetkezmenyek aldl nem mentesult.

= Nem lehet vezetd fisztségviseld az, akit e foglalkozastdl jogerdsen eltiltottak. Akit valamely
foglalkozastol jogerds birdi itélettel eltiltottak, az eltiitas hatalya alatt az itéletben megjeléit

tevekenységet folytatd jogi személy vezetd tisztségviseldje nem lehet.

» Az elliitast kimond6 hatarozatban megszabott idbtartamig nem lehet vezetd tisztsegviseld
az, akit eltiltottak a vezett tisztsegviselbi tevekenysegtdl.

3.6 Egyéb rendelkezések

» Az Egyesllet fellgyel8-bizottsagot alapit, ha a tagok tébb mint fele nem termeészetes szemely,
vagy ha a tagsag |étszama a szaz fét meghaladja.

V.
Az Egyesllet gazdalkodasa és vagyona

4.1 Az Egyesiilet gazdalkodasa
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Az Egyesulet éves koéltségvetés alapjan gazdalkodik, az éves kdltsegvetesét a Kozgyllés
hatarozza meg.

Az Egyesllet pénzforgalmat lehetdseég szerint pénzintézetnél vezetett folydészamlan kell
bonyolitani.

» Az Egyesllet altal alapitott Dr. Kaposi Mor Alap pénzforgalmat kizardlag az erre elkuldnitett
megtakaritasi jellegli pénzforgalmi bankszamlan kell bonyolitani.

» Az EgyesUlet a bevéeteleivel dnalléan gazdalkodik, tartozasaiért sajat vagyonaval felel.

» Az EgyesUlet Tagjai az Egyestilet tartozasaiert a befizetett tagdijon tuimenden sajat vagyonukkal
nem felelnek.

» Az Egyesllet tevékenységi célja szerinti gazdalkodasat a tarsadalmi szervezetekre vonatkoz6
jogszabalyok alapjan végzi.

» Az Egyesulet mikodésérdl folyamatosan, de évente legalabb egy alkalommal tajékoztatja a
nyilvanossagot.

» Az Egyesllet az altala hasznalt tajekoztatasi eszkdzdkdn keresztll — igy kuléndsen honlapjan,
hirlevélben — ad tajékoztatast mikodeserdl és az adomanyok felhasznalasardl. E tajékoztatas a
kézhiteles nyilvantartasok szamara benyujtandé beszamolén tul tovabbi ismertetest nyuit.

» Az Egyesllet eves koltsegvetesi tervet a szamviteli t8rveny szerinti egyes egyeb szervezetek
beszamolo-készitési és kdnyvvezetesi kételezettsegének sajatossagairdl szold 224/2000. (XII.
19.) Korm. rendelet alapjan készitett beszamol6 tartaimi elemeinek megfeleléen késziti el.

» Az Egyesllet szolgaltatasai fenntarthatésaga biztositasa érdekében az ésszerll gazdalkodas
elve szerint jar el, amely alapjan az éves kéltségvetését gy tervezi meg, hogy kiadasai és
bevetelei (adomanyok és felajanlasok, koltségvetési tamogatasok, gazdasagi-vallalkozasi
tevekenységek bevéetele, dnkentesek nem pénzbeli hozzgjarulasa, mas bevételek) egyensulyban
legyenek.

» Az Egyeslletnek tagi kblcsdn, egyéb hitel és visszatéritendd tamogatas csak ugy nyujthato, ha a
visszateritési kotelezettség nem haladja meg az Egyesulet rendelkezésre allo vagyonat.

» A kézerdekl onkéntes tevekenysegrél szolo torveny szerinti dnkéntes munka egy orara jutd
ertékének szamitasanal a mindenkori kételez6 legkisebb havi munkaber szazhatvanad részéet kell

figyelembe venni.

» Az EgyesUlet vallalkozasi (gazdasagi) tevekenységet nem veégez.
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» Mivel az Egyesllet TisztségviselSi és Bizottsagainak Tagjai nem részesllinek fizetésben, vagy
mas bér jellegl kifizetésben, ezért az Egyesulet nem szamol el az ezzel §sszefuggd jarulekokat
es adokat.

4.2 Az Egyesiilet bevételei

» Magan- es jogi személyek tamogatasai, adomanyai.

* A személyi jOvedelemadd meghatarozott reszének az addzd rendelkezése szerint kiutalt
dsszeg.

= Tagdij bevételek.
» Hazai, Eurépai Unids és egyéb nemzetkdzi palyazatok forrasai.

= Az Eurdpai Unio koltseégvetesebdl vagy mas allamtol, nemzetkdzi szervezettdl szamazo
tamogatas.

= Egyedi déntessel kapott kbltsegvetesi tamogatas.
» Reklamtevékenységbdl szarmazé bevételek.
= Egyéb bevételek.
= Az Egyeslilet éves bevetele nem haladhatja meg az évi 25 millié Forintot.
4.3 Az Egyesililet adomanygy(jtésének szabalyai
» Az adomanyozas 6nkéntes.
Az adomanygyljtés nem jarhat masok zavarasaval. Zavarasnak mindsul kulénésen az
adomanyozasra valé felhivassal megkeresett személy kifejezett elutasitasa ellenére térténd

ismételt megkeresese.

» Az Egyesulet kételes tajekoztatni az adomanyozot az adomanygyljtés céljarél és az ismert
adomanyoz6t az adomany felhasznalasat illetben.

» Az adomany felhasznalasa es az errdl sz6l6 beszamolas soran érvényesullnie kell a nyilvanossag
es az atlathatdésag feltételeinek. Ennek erdekében az adomanyozotthak a be kell szamolnia az

adomanyok felhasznalasarol.

» Nem mindsul adomanynak:
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= A kézerdekl dnkentes tevekenység kereteben végzett munka.
= A kbznevelesrdl sz0lo torveny alapjan végzett kbzdssegi szolgalat.
= Az egészsegugyrdl szolo térvény alapjan adomanyozott szerv, szdvet.

» Adomany juttatasa esetén nem mindsll ellenszolgaltatasnak a juttataskor az adomanyozott
altal adott dolog vagy szolgaltatas, melynek értéke nem haladja meg a személyi j6vedelemadorol
5z016 1995, évi CXVII. torveny 70. § (2a) bekezdésében meghatarozott mérteket.

= A kedvezmeényezett a személyi j6vedelemadd meghatarozott reszének az addézo rendelkezése
szerinti felhasznalasardl szold 1996. évi CXXVI. t6rvény szerinti rendelkezd nyilatkozaton, az
Egyesllet kedvezményezettként valé feltUntetése érdekeben veégzett tevekenységre az
adomanygyljtés szabalyait kell alkalmazni.

Az Egyesllet adomanyszervezft, illetve adomanygyljtdét meghatalmazhat adomanygy(jtod
tevekenység folytatasaval. Az adomanyszervezé mas szervezet meghatalmazasabdl vegzett
adomanygyUjtd tevékenységre tovabbi adomanyszervezének meghatalmazast nem adhat.

» Az adomanygy(ijté a személyazonossaga egyidejl igazolasa mellett az alabbiakkal igazolja
jogosultsagat:

» Az adomanyozott vagy adomanyszervezd altal az adomanygyUjtbnek 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 adomanygyljtés csak az ingatlan hasznaldjanak elbzetes hozzajarulasaval
vegezhetb. Maganingatlan a lakas, a jogi személy vagy jogi személyiseggel nem rendelkezd
szervezet székhelye, telephelye, egyeb helyiségei, az egyéni vallalkozé hasznalataban allé
helyiség, tovabba az ezekhez tartozd bekeritett hely.

» Pénzbeli, illetve természetbeni adomanygyljtes gyljtdlada utjan is megvalodsithatd. Az
adomanygyljtés céljat szolgald gyljtblada zart, oly moédon, hogy az adomany elhelyezhet6
benne, ugyanakkor az elhelyezett készpénz, vagy mas adomany felnyitas nélkil nem vehetd ki. A
gyljtéladan fel van tintetve az adomanygyUijtdé szervezet neve, elérhetbsége.

A gy(ljtblada felnyitasakor az adomanygyljté szervezet erre feljogositott legalabb kettd
képviselbje jelen van. A felnyitaskor a kepviseldk jegyzbkonyvet vesznek fel a gyljtélada
allapotardl, az abban talalt adomany mennyiségerdl (cimletek szerint, vagy leltar szerint), ezt
kévetben gondoskodnak az adomanyozott szervezet kényveibe térténd bejegyzésérdl.
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» Természetbeni adomany gyljtésere szolgald, nehezen mozgathatoé gylijtblada esetén a leltarat a
gyljtd szervezet székhelyén vagy telephelyen is fel lehet venni.

Az adomanyszervezés, adomanygyUljtés intemeten és telefonos adomanygylijtdé szamokon
keresztll is megvalosithato.

Az adomanygyljtés soran biztositani szlkseges, hogy az adomanyozott szervezet és az
adomanyszervezd azonosithatd legyen. Az azonositas soran legalabb az Egyesllet és az
adomanyszervezd nevét, székhelyét, valamint — amennyiben ezekkel rendelkezik — telefonos
elérhetbsegét és webcimet kell megjeldini.

V.
Az Egyesllet képviselete

- Az Egyestlletet az Ugyvezeté képviseli, 6nall6 alairasi joggal rendelkezik.

- Az Egyeslilet képviseletét az Ugyvezetd tavolléte vagy akadalyoztatasa esetén az Egyesilet
harom Aktiv tagsagot valaszté tagja egylttesen latja el, alairasi joguk egyuttes.

- Az Egyesilet Ugyvezetbje 6nallbéan jogosult az Egyestilet bankszamlaja felett rendelkezni. Az
Egyesulet Ugyvezetdjének akadalyoztatasa esetén az Egyesulet ¢t Aktiv tagsagi format valaszto
tagjanak egyuttes alairasa szlkseges.

VI.
Zaro rendelkezések

6.1 Az Egyesiilet megsziinése
» Az EgyesUlet megsziinesére a Ptk. 3:48. § (1) bekezdeése, 3:83. §-a és 3:84. §-a iranyado.
6.2 Hevér Krisztina Dij

= A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyestlet Hevér Krisztina emlékére 2009. szeptember 26-
an, a 16/2009. (1X.29.) szamu kdzgyllési hatarozat alapjan Hevér Krisztina Dijat alapitott. Heveér
Krisztina fiatalon, 34 éves koraban, 2009. augusztus 20-an hunyt el. EgyesuUletink és a
magyarorszagi autoimmun betegek sokat készénhetnek munkajanak. Sokat tett a nemzetkézi
kapcsolatok megerdsitése erdekében, civil munkajaval a magyar lupuszos betegeket segitette.
Kiemelkedd munkéja példaértéki mindenki szamara. Az Egyestlet az O emléke elétt tisztelegve
hirdeti meg minden masodik évben a Hever Krisztina Dij palyazati kiirasat.

» Az eredmeényhirdetés az Egyesllet nyilvanos rendezvényen torténik Unnepélyes keretek kbzétt.
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= A Hevér Krisztina Dijat kiirasonként egy palyazé nyerheti el. A nyertes palyazé emlékplakettben
€s ajandéktargyban vagy pénzjutalomban részesul.

= Nevezési dij: nincs.

A palyazé beleegyezik abba, hogy a palyamli az egyesllet kiadvanyaiban és weblapjan
megjelenhessen.

- Zslrizés: a beérkezett palyazatokat a Magyar Lupus Egyesulet Ugyvezettje éaltal kijel6lt tagjai
értékelik, de az Ugyvezetd felkérhet az Egyesulettél fuggetlen tagokbol allo bizottsagot a
palyamunkak zslrizéséhez. A zslri tagjai javaslatot tesznek a legjobb palyamunkara. A zsUri
dénthet Ugy, hogy nem javasol palyamunkat a Heveér Krisztina Dijra. A déntés vegleges, a
palyazok nem jogosultak fellebbezni a dontés ellen.

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

= A Hever Krisztina Dij weboldala: www.lupusz.hu/heverkrisztinadij/

6.3 Az Alapszabalyban nem fogalmazott kérdésekben az alabbi torvények a mérvadok

» Az egyesllési jogrél, a kbézhasznu jogallasrol, valamint a civil szervezetek muikodéserdl és
tamogatasardl sz6l6 2011. évi CLXXV. tdrvény

= A civil szervezetek gazdalkodasa, az adomanygy(lijtés és a kdzhasznusagi egyes kérdéseirdl
sz0lo

350/2011. (X11.30.) Korm. rendelet

* A Nemzeti EgylttmUkddési Alappal kapcsolatos egyes kérdesekrdl szold 5/2012. (11.16.) KIM
rendelet

= A Polgari Térvenykdnyvrdl szolo 2013. évi V. térvény

= A civil szervezetek birdsagi nyilvantartasardl és az ezzel 6sszeflggd eljarasi szabalyokrdl szol6
2011. évi CLXXXI. térvény

= A k6zerdek( onkéntes tevékenysegrdl szold 2005. évi LXXXVIII. torvény
= A szamvitelrdl szl 2000. évi C. térveny

= A szamviteli t6rvény szerinti egyes egyéb szervezetek beszamolo-készitési és koényvvezetési
kotelezettsegenek sajatossagairdl szolo 224/2000. (XIl. 19.) Korm. rendelet
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* Az allamhaztartasrol szo6lé 2011. évi CXCV. térvény

Budapest, 2023. majus 13.

Purgel Zoltan
Ugyvezet6
6635 Szegvar, Kérégy u.69.
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Zaradékok

* A jelen alapszabalyt a Magyar Lupus Egyesulet 2023. majus 13-én tartott Kozgy(lilése az
2/2023. (V.13.) szamu hatarozataval elfogadta.

= lgazolom, hogy az Alapszabaly okirat egységes szerkezetbe foglalt szévege megfelel az
alapszabaly modositasok alapjan hatalyos tartalmanak.

* A jelen alapszabaly a borit6 oldalbol és 29 szamozott oldalbdl all, teljes terjedelme 30 oldal.

A

Purgel Zoltan
Ugyvezetd
6635 Szegvar, Kérogy u.69.

= Az Alapszabalyon - az Egyesiilet képviseldje - alairasa valédisaganak igazolasa 2 f6 tanaval:

Dﬁ\\h Z(*b[lll Qﬁdwﬁh( %/ﬂ ZG{ \.'

Opitz Karolyné Zarand Attilané
tanu tanu
1046 Budapest, Szent L. tér 13. II/3. 1114 Budapest, Bocskai ut 25. T. 1.




3. szamu melléklet

Jelenléti ivek.

(Kovetkezé oldal)
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4. szamu melléklet

A Kozgyllés meghivdja.

Meghivo a Magyar Lupus Egyesiilet kozgytilésére

Tisztelt Egyesuleti Tagok!

Ezuton értesitem, hogy Alapszabalyunk szerint Kozgyulést hivok ossze, melyet 2023. majus 13-an
(szombaton) 16 érai kezdettel tartunk Budapesten a Vaci Ut 73/A. sz. alatt, a Nemzeti Egészségbiztositasi
Alapkezeld (kordbbi nevén: Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar) székhazanak eléadétermében.

Amennyiben nincs jelen a meghivott Magyar Lupus Egyesulet aktiv tagjainak 50%-a plusz egy fé, akkor
ugyanezen a helyszinen és napon 16.30 6rakor ismételten 6sszehivom a Kozgyllést, amely ugyanazon,
napirendi pontokkal a megjelentek létszamatol fuggetleniil szavazo és hatarozatképes lesz.

A Kozgylilés tervezett napirendi pontjai a kovetkezék:

1. Szakmai és pénzigyi beszamold az Egyesulet 2022. évi gazdalkoddsardl és kozhasznu tevékenységérdl, a
2022. évi kozhasznusagi melléklet elfogadasa. (A dokumentum eldzetesen megtekinthetd a www.lupusz.hu

honlapon, a ,Letoltések” oldalon.)

2. A Magyar Lupus Egyesulet Uj alapszabalyanak elfogadasa. (Az (j alapszabdlyunkban az egyesduleti
tagsagokra vonatkozo részt szeretnénk maédositani, s egyszerusiteni a tagsagok valtozatait. Az Uj alapszabaly
terve el6zetesen megtekinthetd a www.lupusz.hu weboldalon, a ,Letoltések” oldalon.)

3. Az egyesuleti tagdij osszegének valtoztatdsa. (Tobb mint tiz éve valtozatlan az éves tagdij osszege, ezt egy

minimalis osszeggel szeretnénk emelni, évi 5.000 Ft-ra.)
4, 2023. évi kozhasznu terveink, onkéntesség, egyebek.
Szegvar, 2022. mércius 18.

Tisztelettel: Purgel Zoltan Ggyvezetd

* Kérjuk, hogy akinek szamit civil szervezetiink jovdje, vegyen részt kozgytiléstunkon. Aktiv I. és Aktiv Il tagjaink
megjelenésére feltétlen szamitunk!

* A Kozgyllés nyilvdanos, azon bdrki részt vehet, de szavazni csak érvényes tagsdggal rendelkezd Aktiv I. és Aktiv
I1. tagjaink tudnak.

* A Kozgyuilés varhatéan 45 percig fog tartani.

o Szerény vendéglatdsrél (frissitd, szendvics) gondoskodunk.
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