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JEGYZOKONYV

Készult a Magyar Lupus Egyesilet Kézgydlésén, 2024. majus 11. napjan, Budapest, Vaci Ut 77/a sz.
alatt, a Nemzeti Egészségbiztositasi Alapkezeld székhazanak el6adétermében.

Jelen vannak: az Egyesilet tagjai a mellékelt jelenléti v szerint.

13 érakor Purgel Zoltan koszonti a megjelenteket, majd elmondja, hogy a Kozgydlés varhatdan 20
percig fog tartani, s arrdl videdfelvétel készil.

Purgel Zoltan megallapitja, hogy a Kozgydiés az Alapszabalynak megfeleléen keriilt sszehivasra. A
jelenléti iv alapjan megallapitja, hogy a Kozgyiilés hatdrozatképes, 25 f6, szavazati joggal
rendelkezd Aktiv Tagbol 17 f6 van jelen.

Purgel Zoltan javaslatot tesz a Kozgyllés levezetd elnokének, jegyzdkényv vezetdjének és a
jegyztkonyv hitelesitdinek személyére, majd szavazas kavetkezik.

Megallapitja, hogy a Kozgylilés egyhangulagos dintéssel, 17 igen szavazattal a Kozgylilés levezetd
elnckének Purgel Zoltant (6635 Szegvar, Korogy u. 69.), jegyzkonyvwvezetnek Bera Istvinnét
(6000 Kecskemet, Tinodi u. 10. 1/17.), a jegyzdkonyv hitelesitdinek Holdampf Gyulanét (1117
Budapest, Nandorfejérvar koz 18.) és Zarand Attilanét (1114 Budapest, Bocskai ut 25. T. 1.)

valasztja meg.

Purgel Zoltan, a Kozgyllés levezetd elnbke a Kozgyllés napirendjére az aldbbiak szerint tesz

javaslatot:

1. Szakmal és peénzigyi beszamoldé az Egyeslilet 2023. évi gazdalkodasardl és kézhaszni
tevékenységérdl, a 2023. évi kdzhasznisagi melléklet elfogadasa.

Purgel Zoltan megkérdezi, hogy van-e tovabbi javaslat a napirendre. Megidllapitja, hogy tovabbi

javaslat nem hangzott el, a napirendet szavazasra bocsatja.



Megallzpitja, hogy a Kozgylilés egyhangulagos dontéssel, 17 igen szavazattal a meghivoban
meghirdetetteknek megfeleléen elfogadta a napirendi portokat.

Ezt kdvetden a Kozgyllés megkezdte a napirendek targyalasat.

NAPIREND

1. Szakmai és pénziigyi beszamolé az Egyesilet 2023. évi gazdilkodasarol és kézhaszni

tevékenységérdl, a 2023, évi kbzhasznisagi melléklet elfogadasa.

Purzel Zoltan ismerteti a Magyar Lupus Fgyesiilet 2023. évi gazdalkodasat, az eves szakmai es
pérziigyi beszamolét, valamint a kézhasznisagi mellekletet. Purgel Zoltdn tdjékcztatja a
jelenlévéket, hogy a kbzhasznisagi melléklet weboldalukon megtekintheté volt, de itt a

Kodzgy(lésen is barki megtekintheti kinyomtatva.

Purgel Zoltin ismerteti a kbzhasznGsigi mellékelt zdatait, a jelenlévdk informacidt kapnak az
elmult évben végzett szakmai munkardl, a nyertes és  elutasitott pilydzatokrol,

magzanadomanyokrél, add egy szazzlékos bevételekrdl, a megvalositott s tervezett projektekrdl.

Purgel Zoltan levezetd elndk az elhangrott heszdmolot szavazasra bocsajtja, és mega/lapitjia, hogy

a Kbzgyiilés egyhangulagos dontésével, 17 igen szavazattal meghozta a kévetkezd hatarozatat:

1/2024. (V.11)sz. HATAROZAT

A Kézaylilés az Eayesiilet Kézhasznusdgi mellékletet és a 2023. évi szakmai és pénziigyi beszamoiot

egyhangiilag jovdhagyta. A Kézhasznusagi mellékletet e jeavzdkinys mellékleteként csatolja.

* % %

Purgel Zaltin levezetd elndk megkdszéni a Kozgylilés résztvevéinek munkajat, és Kozgydlest
berekeszti. Megkéri a jelenlévéket, hogy a helyszinen, projektoron kivetitett jegyréikonyvet

alzposan néz:ék al, a benne lévd adatokat ellendrizzék.
A jegyzkonyy késziilt a Kdzay(ilés helyszinén nyomtatva és alairva egy eredeti példanyban.
A jegyz6kinyv mellékletei:

1. Szzkmai s pénziigyi beszamold, kbzhasznisagi jelentas 2023.



2. Jelenléti iv.

3. A Kozgyllés meghivoja.

Budapest, 2024. majus 11.
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1. szamud melléklet

Szakmai és pénzlgyi beszamold, kézhasznlsagi jelentés 2023,

(Kévetkezd oldal)



A kettos konyvvitelt vezeto Eg%éh szervezet egyszertsitett
éves beszamoloja és kozhaszmisagi melléklet PK-942

2023. év

A szervezetet nyilvantartd birdsag megnevezése:
01 Févarosi Torvényszék

Bekiildd neve (Ugyfélkapu vagy Cégkapu)

Koszoné Bihari Etelka

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

Nyilvantartasi szam: [0 [1|—[o[2|—[o|o[o]7]1]0]6] Térgyév:

Id6szal terjedelme: egész év x| toreakev] | [2]o]2[s|~|o[1|-[o[1] |2[o[2[s —[1]2|-[3[s
idszak kezdete ' idszak vége '

A beszamolét az alabbi devizanemben készitjiik el: |fnrint |

Kilfoddi devizanem alkalmazésa esetén a beszamold készitésekor érvényes MNB arfolyam | |

Kitéltd verzi6:3.33.0 Nyomtatvany verzid:1.0 Nyomtatva: 2024.04.10 13.40.17



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoloéja és kozhaszmisagi melléklet PK-942
2023, ev
A szervezetet nyilvantartd birdsig megnevezédse: Targyéw:
01 Févarosi Térvényszék | 2[o]2]3
Idgszak terjedelme: egész év [| toredék év] | [2[o[2[s|—[o[1]—[o[1] [2[o[2[s|~[1]2 —[s]1]
iddszak kezdete idfszak wvége

Vilassza ki, hogy a beszdmold (és kbzhasznisigi melléklet) az aldbbiak kdziil melyikre vonatkozik!
a. Szervezet IEI
b. Jogi személy szervezeti egység (szdrmaztatott jogi személy) |:|

Szervezet neve:

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet
Szervezet székhelye:
Irdanyitdszam: EEIEIE Telepllés: |Szagv£r |

Kozterllet neve: |K5 ; | Kazterllet jellege: IE'
A W Do AN U S SN B I

Jogi személy szervezeti egység neve:

Jogi személy szervezeti egység székhelye:
Iranyitdszéam: DI:I Telepdlés: |
Kbzterdlet neve: | Kozterdlet jellege: |:
i el e L e R —

Nyllvantartasi szim: |0]1 —[o]2|—[o[o]o[7[1]0]6]
Ogyseam: [o[i[oel fPlx - [e[e[als[a] /[EIs[s[s
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adoszama: afe[a[s[7]ale]o]-[2]-[o]e
E?mr?'ﬁﬁﬁ ey 1y szervezet egység |Purgel Zoltan |
Képviseld aldlrasa:
Keltezés:

Szeguar 2[0]2]a]—[o[4[[2]o]

Kitded werzid:3.33.0 Nyomtatvany verzid:1.0 Nyomtatva: 2024.04.10 13.40.17



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamolodja és kozhasznisagi melléklet PK-942
2023, év
Szervezet [ Jogi személy szervezeti egység neve:
Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet
Az egyszeriisitett éves beszamolé mérlege Adatak ezer forinthan
sse | GegE, | T
ESZKOZOK [AKTIVAK)
A, Befektetett eszkizok BRE 501
I. Immateridlis javak
Il. Targyi eszkizik BRE 501
Ill. Befektetett pénziigyi eszktztk
B. Forgoeszkizik 14 475
I. Készletek
Il. Kovetelések 450
i, Ertékpapirok
IV, Pénzeszkdztk 14 25
C.  Aktiv iddbeli elhatarolasok
ESZKOZOK OSSZESEN 800 976
FORRASOK (PASSZIVAK)
D. SajartGke 102 g4
I. Induld tikefjegyzen tike
Il. Tékevaltozas/eredmény 1513 102
IIl. Lekotbit tartalék
IV. Ertékelési tartalék
T 2am s
VI. Targyévi eredmény vallalkozasi tevékenységbdl
E. Céltartalékok
F. Kbtelezettségek 768 862
I. Hatrasorolt kitelezettségelk
Il. HosszO lejaramd kitelezettségek
1. Rbwvid lejaratd kitelezetiségek 768 862
G. Passzividébeli elhatarolasok 30 20
FORRASOK OSSZESEN a00 976

Kitbltd wverzid:3.33.0 Nyomtatvany verzid:1.0

Myomtatva: 2024.04.10 13.40.17




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoléja és kozhasznisagi melléklet PK-942
2023. ev
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:
Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet
Az egyszerl(isitett éves beszamol6 eredménykimutatasa Adatok ezer forintban
Alaptevékenység Véllalkozasi tevékenység Osszesen
elizs év elizd év | trgydyv | elzd éy elfzd dv | Hrgyéy | elizd dv ezt dv | fAngydy
helyeshindse helyeshitdse helveshitése

1. Ertékesités nettd Arbevétele 575 575
2. Aktivalt sajét teljesitmények
Eneke el
3. Egyeb bevetelek 1924 1136 1924 1136
ebbdl:
- tagdij 212 226 212 226
- alapitdtdl kapott befizetés
- tamogatasok 1 650 910 1650 910

ebbdl: adomanyok as 44 as 44
4. Pénz miveletek
he*.fételggm
A. Osszes bevétel (1+-2+3+4) 1924 1711 1924 1711

bbdl: kizhasznl tevék
Bovételel nitevekenyseg | ) gpq 1711 1924 1711
5. Anyagjellegd raforditasok 145 5 145 5
6. Szemelyi jellegl raforditasok 162 238 162 238
ebbdl: vezetd tisziségviseldk
juttatasai 0 o 0 0
7. Ertékesokkendsi leiras 204 384 204 384
8. Egyéb raforditasok 2824 1002 2824 1092
9. Pénz miveletek
r.|!'|l‘|:|r:ilt.l!il--isg!jlpI
B. Osszes réforditas
BeBr7rae0) 3335 1719 3335 1719
bbdl: kizhasznd tevékenysé

Tafordithsa; T CUCHEMYSED | 5 535 1719 3335 1719
C. Adbzés elditti eredmé
(A-B) SHH eretmeny -1 411 -8 -1411 -8
10. Addfizetési kinelezettség
D. Targyévi eredmény (C-10) 1411 -8 -1411 -8

Kitdltd verzit:3.33.0 Nyomtatvany verzio:1.0

Myomtatva: 2024.04.10 13.40.17




éves beszamoldja és koz

2023. év

A kettos konyvvitelt vezeto Egﬁfh szervezet
aszniisagi melléklet

szerusitett

PK-942

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

Az egyszer(isitett éves beszamolé eredménykimutatasa 2.

Adatok azer forinthan

Alaptevékenység Vallalkozasi tevékenység

Osszesen

eldzd dv elfzd év | targydy | elbzd dv
helyeshiidse

elfizd dv

Hrgydy | efdzd dv

iz dv
helyeshitése

Tajékoztatd adatok

A, Kozponti kiltségvetési
m-:nggl%s 160

ebbdl:
- normativ tAmogatas

E. Helyi dnkormanyzati
kﬁltséavetési tamogatas

ebhdl:
- normativ tamogatas

C. Az Eur Unid strukturalis

bdl, illetve a Kohézids
ill:gﬁ‘.-l nydjtott tAmogatas

D. Az Eurdpal Unid kiltség-
vetéséhdl vagy mas all l,
nemzetkizi szervezettdl
szarmazd tamogatis

E. A személyi jivedelemadd
meghatarozolt részének az

zo rendelkezése szerinti fel-
hasznélasandl szold 1996. évi 603 745
CXXVI.thiveny alapjan atutalt
Oss7eq

603

745

F. Kbzszolgaltatasi bevéte|

Kdnyvwvizsgaloi zaradek
Az adatok kinyvvizsgalattal ala vannak tamasziva.

[ igen

X nem

Kittltd verzi6:3.33.0 Nyomtatvany verzid:1.0

Nyomtatva: 2024.04.10 13.40.17




eves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet

A kettos konyvvitelt vezeto egyeéb szervezet egyszeriisitett

PK-942
2023. ev

1. Szervezet | Jogi személy srervezeti egysdég azonositd adatai

1.1 Szervezet

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

1.2 Székhely

Iranyitdszam: |E|E|E|E Teleplilés: 5 i J
Kazterllet newve: Kﬁrdgy Kazterdlet jellege: Im |
Hazszam: [.o Lépcsthaz: Emelet: I:' Ajtde | |
1.1 Jogi személy szervezet] egység

1.2 Székhely

Irényithszam: |:|:|:|: Teleptilés:

Kazterllet newve: | Kazterdlet jellege: I

aszam: [ topesomaz ] Emolc [ ] ae | |
13 Ogyszém: o[1]oo]/[P[k {&[o[4]s[a] |/[1]s[s[e]
1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adoszama: W _[I] _IE[IE|
1.6 Sze Jogi személy szervezeti sé

kepviseiojenck neve: Y W= |purgel zoitan |

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és ktzhaszni tevékenységek bemutatisa

Lepke hirlevél Gjsagunk 2023-ban egy alkalommal jelent meg, &prilis 10-8n. Az ingyenes
iadvanyt tagjaink és partnereink részére postaziuk, valamint nagyobb csomagokban Magyarorszag
rhédzaiba. autoimmun centrumaiba is eljuttattul. A Kiadvinyok weboldalinkrél is letdlthetdk. =
epke hirlevél (ijsdgunk 2023-ban egy alkalommal jelent meg, dprilis 10-6n. A7 Ingyenes kiadvanyt tagjaink
partnereink részére postiztuk, valamint nagyobb csomagokban Magyarorszig kbrhéizaiba, autoimmun

entrumaiba is eljuttattuk. A Kiadvanyok weboldalinkrdl is letGlihetdk.

3. Kdzhaszni tevékenységek bemutatdsa (tevékenységenként)

3.1 Kdzhaszni tevékenység megnevezése:

IHitrinyus helyzetli csoportok tirs.esélyegyenlfsége I

3.2 Kdzhaszni tevékenységhez kapcsolddd kbzfeladat, jogszabdlyhaly: |1597-_“| CLV.1v.26.5 CM11 |

[Akﬂv jelenlét a kiztbsségi médidban

3.3 Kdzhaszni tevékenység célcsoportja: ILup-usz (SLE) betegséggel 616k

3.4 Kdzhaszni tevékenységbdl részeslldk létszama:

3.5 Kozhaszni tevékenység fobb eredményei:

Kittltd werzid:3.33.0 Nyomtatvany verzit:1.0 Nyomtatva: 2024.04.10 13.40.17




A kettos konyvvitelt vezeto egyeéb szervezet egyszeriisitett

2023. ev

eves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-942

1. Szervezet | Jogi személy srervezeti egysdég azonositd adatai

1.1 Szervezet

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

1.2 Székhely

Iranyitdszam: |E|E|E|E Teleplilés: 5 i J
Kazterllet newve: Kﬁrdgy Kazterdlet jellege: Im |
Hazszam: [.o Lépcsthaz: Emelet: I:' Ajtde | |
1.1 Jogi személy szervezet] egység

1.2 Székhely

Irényithszam: |:|:|:|: Teleptilés:

Kazterllet newve: | Kazterdlet jellege: I

aszam: [ topesomaz ] Emolc [ ] ae | |
13 Ogyszém: o[1]oo]/[P[k {&[o[4]s[a] |/[1]s[s[e]
1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adoszama: W _[I] _IE[IE|
1.6 Sze Jogi személy szervezeti sé

kepviseiojenck neve: Y W= |purgel zoitan |

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és ktzhaszni tevékenységek bemutatisa

A Magyar Lupus Egyesilet 2023, majus 13-an délutan fanotta Lupusz Vilagnapi (World
upus Day) rendezvényét 65 alapitisinak 30. dves évforduldjiat Budapesten, a NEAK székhaz
I6addtermében. A programra érkezdk a jelenlé&ti iv kitoltését kovetden a Reumatolégifrdl Mindenkinek c.
agazini, szendvicset s rissiidgt kaptak. Purgel Zolitdn, a Magyar Lupus Egyesillet tisziséguiselija

Gntdjében elmoendta, hogy 2004 5ta minden ¥ méjus 10-e a Lupusz Vilagnapja.

3. Kdzhaszni tevékenységek bemutatdsa (tevékenységenként)

3.1 Kdzhaszni tevékenység megnevezése: I'—“F“S’- Vils i progrma

3.2 Kdzhaszni tevékenységhez kapcsolddd kbzfeladat, jogszabdlyhaly: |1597'.4'ui CLVLiv. 26. § C/1

lLupuuz Vildgnapi programok

2.3 Kizhaszni tsvékenyséy cicanportjs; ILup-usz (SLE) és miis autoimmunk betegek

3.4 Kdzhaszni tevékenységbdl részeslldk létszama: |

3.5 Kozhaszni tevékenység fobb eredményei:

Kittltd werzid:3.33.0 Nyomtatvany verzit:1.0 Nyomtatva: 2024.04.10 13.40.17




A kettos konyvvitelt vezeto egyeéb szervezet egyszeriisitett
eves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet

PK-942
2023. ev

1. Szervezet | Jogi személy srervezeti egysdég azonositd adatai

1.1 Szervezet

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

1.2 Székhely

Iranyitdszam: |E|E|E|E Teleplilés: 5 i J

Kazterllet newve: Kazterdlet jellege:

Kérégy eeeet  Jutea |

Hazszam: [.o Lépcsthaz: Emelet: I:' Ajtde | |

1.1 Jogi személy szervezet] egység

1.2 Székhely

Irényithszam: |:|:|:|: Teleptilés:

Kazterllet newve: | Kazterdlet jellege: I

izszam. [ ] Leposoriz [ Emoc [ ] A6 | |

13 Ogyszém: o[1]o]o|/[Pk/{6[o]a[s]a] |/[1]s]s]s]

1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egyséqg adoszima: 1 B|1 5 ?lﬂlﬁlﬂ '[ﬂ'l“l'ﬂ

1.6 Szervezet | Jogi személy szrervezeti sé

képviseldjének neve: 'y “a¥=29 " lpurgel Zoltén |
2. Targyévben végzett alapcél szerinti és ktzhaszni tevékenységek bemutatisa
A nemzetkiizi dssrefogas célja, hogy téjékortassak az orvosokat, betegeket és a nyilvanossagot a
lupuszrdl, hogy novekedjen a lupusz-kutatis finanszirozasa, & hogy gy beszéljenek az SLE-rdl, mint agy
jelentds kizegészségilgyi problémérdl. . Mi mindannyian érzékeljik azokat a megprobéltatésokat, amellyel
eqyoit kell éinink. EZi tovdbh fokozia a koronavirus jJarvany, hiszen mi a  legvédialenabbh™ csoporthoz
lartczunk autoimmun betegségilink miatt. . Az eldadiasokrol videofelvétel késziilt, amelyet publikéliunk a
L TAG KAPU - Yidetalbum™ oldalukon és A Magyar Lupus Egyesiilet tagjai® zart Facebook csoportban

3. Kdzhaszni tevékenységek bemutatdsa (tevékenységenként)

3.1 Kdzhaszni tevékenység megnevezése: |.|. ig a Lupus E o zethen I

3.2 Kdzhaszni tevékenységhez kapcsolddd kbzfeladat, jogszabdlyhaly: |1597'.4'ui CLVL. tv. 26. §, Cl11 |

lHitrinyns helyzetli csoportok esélyegyenlisége |
3.3 Kdzhaszni tevékenység célcsoportja: ILup-usz (SLE) betegséggel 616k ]

3.4 Kdzhaszni tevékenységbdl részeslldk létszama: I
3.5 Kozhaszni tevékenység fobb eredményei:

Kittltd werzid:3.33.0 Nyomtatvany verzit:1.0 Nyomtatva: 2024.04.10 13.40.17




A kettos konyvvitelt vezeto egyeéb szervezet egyszeriisitett
eves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-947

2023. ev

1. Szervezet | Jogi személy srervezeti egysdég azonositd adatai

1.1 Szervezet

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

1.2 Székhely

Iranyitdszam: |E|E|E|E Teleplilés: 5 i J
Kazterllet newve: Kﬁrdgy Kazterdlet jellege: Im |
Hazszam: [.o Lépcsthaz: Emelet: I:' Ajtde | |
1.1 Jogi személy szervezet] egység

1.2 Székhely

Irényithszam: |:|:|:|: Teleptilés:

Kazterllet newve: | Kazterdlet jellege: I

aszam: [ topesomaz ] Emolc [ ] ae | |
13 Ogyszém: o[1]oo]/[P[k {&[o[4]s[a] |/[1]s[s[e]
1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adoszama: W _[I] _IE[IE|
1.6 Sze Jogi személy szervezeti sé

kepviseiojenck neve: Y W= |purgel zoitan |

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és ktzhaszni tevékenységek bemutatisa
E:; A Magyar Lupus Egyesilet 200310/ tagja a Lupus Europe nemzetkizi szervezetnek, azota

inden évben fizeti az éves tagdij 0sszegél Rendszeresen részt veszunk kozos nemzetkozi projekiekben,

Imérésekben. 2010-ben egyesiiletiink rendezte meg az éves Lupus Europe konvencidt A Lupus Europe
eurdpal ernydsFervezetet ihb mint 30 éve alapiinitdk eurdpal orszagok sFervezeial, hogy hatékonyan
képviselje Eurdpdban az lupuszos betegek érdekképviseletét.

3. Kdzhaszni tevékenységek bemutatdsa (tevékenységenként)

3.1 Kdzhaszni tevékenység megnevezése: I I

3.2 Kdzhaszni tevékenységhez kapcsolddd kbzfeladat, jogszabdlyhaly: | |

l I

3.3 Kdzhaszni tevékenység célcsoportja: | ]

3.4 Kdzhaszni tevékenységbdl részeslldk létszama: I
3.5 Kozhaszni tevékenység fobb eredményei:

Kittltd werzid:3.33.0 Nyomtatvany verzit:1.0 Nyomtatva: 2024.04.10 13.40.17




A kettds konyvvitelt vezeté egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-942
2023. év
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:
Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet
5. Cél szerinti jutattdsok kimutatisa Adatok ezer forimtban
5.1 | Cél szerinti juttatas megnevezése Elfzd év Targyéwv
Lepke djsig, betegférumok anyagénak feltbitése 40 31
5.2 | Cél szerinti juttatas megnevezése Elfz év Targy év
Pillangd Magazin, hirdetések, thjkaztanik n biztsségi aldaiakon 1282 121
5.3 | Cél szerinti jutattas megnevezése Elfz év Targy év
1000 db plakat 203
Cél szerinti juttatdsok kimutatisa
(osszesen) 1525 152
Cél szerinti juttatdsok kimutatisa
{mhdﬁssmjsm} 1525 152
6. Vezetd tisztségviselSknek nydjtott juttatas
6.1 | Tisztség Eltzd év (1) Targyév (2)
0 1]
6.2 | Tisztség Eltzd év (1) Targy év (2)
0 (1]
A. |Vezetd ﬂsznaégvisalﬁlmak nyidjtott
juttatas (mindosszesen| 0 ]

Kitdltd

verzit:3.33.0 Nyomtatvany verzid:1.0

Nyomtatva: 2024.04.10 13.40.17



2023. ev

R A kettds konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
i éves beszamoloja és kizhasznmisagi melléklet

PK-942

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

7. Kdzhaszni jogallas megallapitasihoz sziikséges mutatok

Adatok ezer forintban

Alapadatok

El6z6 év (1) Targyév (2)

E. Eves tisszes bevétel

1924 1711

ebbdl:

C. A személyi jovedelemadd meghatarozott részének az
addézo rendelkezése szerinti felhasznalasardl sz6ld
1996. évi CXXVI. torvény alapjan atutalt Gsszeg

D. Kdazszolgdltatasi bevétel

E. Normativ timogatas

F. Az Eurdpai Unid strukturalis alapjaibal, illetve
a Kohézids Alapbdl nydjtott tamogatas

G. Korrigélt bevétel [B-(C+D+E+F)]

1321 966

H. Osszes raforditas (kiadas)

3335 1719

I. Ebbél személyi jellegii raforditas

J. Kozhaszni tevékenység raforditasai

3335 1719

K. Addzott eredmény

-1411 -8

L. A szervezet munkajaban kbzremi(ikodd kézérdeki dnkéntes
twékan]rsé%et szemeélyek szama

%ﬁzﬁrﬂﬂ dnkentes tevékenységrdl sz616

5. évi LYCOOVIN. torvénynek en)

Erdfarrds elldtottsdg mutatod

Mutatd teffesitése

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

Ectv. 32. § (4) b) [K1+K2>=0]

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

oo x|g
X|X||8

Térsadalmi tAmogatolisag mutatdi

Mutatd teljesitése

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

]
]

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

Ectv. 32. § (5) c) [{L1+L2)/2>= 10 fd]

Kitdltd verzid:3.33.0 Nyomtatvany verzit:1.0

Nyomtatva: 2024.04.10 13.40.17




A kettos konyvvitelt vezeto eg{:'eh szervezet egyszeriuisitett
éves beszamoloja és kozhasznisagi melléklet PK-947
_ 2023. év
Szervezet | Jogi szemely szervezeti egység neve:
Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet
CSATOLT MELLEKLETEK
(Melléklet tipusonként csak 1 dokumentum csatolhatd)
1. Megjelenitésre keriild mellékletek
PK-842-01 Kiinyvvizsgaldi jelentés Mellékiet csatolva: D
Eredetivel rendelkezik: I:I
PK-942-02 Szaveges beszimold Melléklet csatolva:
Eredetivel rendelkezik:
PK-942-03 Kiegészité melléklet Mellékiet csatolva:
Eredetivel rendelkezik: F"i

2. Megjelenitésre nem keriild mellékletek

PK-942-04 Meghatalmazis
Jjogosultsdg igazoldsa, amennyiben nem a szervezet sajdr Céghapujdn
vagy nem a bejegyzett képviseld Ugyfélkapujdn kereszoll kerdl
eldterjesztésre a beszdmold

Melléklet csatolva:
Eredetivel rendelkezik:

B<IB<]

Kittltd verzig:3.33.0 Nyomtatvany verzid:1.0

Nyomtatva: 2024.04.10 13.40.17



Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

Addszam: 18157860-1-06

Székhely: 6635 Szegvar, Kordgy utca 69.
Képviseld: Purgel Zoltan elndk
Birdsagi bejegyzés szama: 01-02-0007106

Statisztikal szdmjele: 18157860-9499-529-06

Kiegészitd melléklet

Gazdasagi és pénzigyi mutatdk szamitdsa a 2023. évi beszamoldhoz

A mérleg adataihoz szamitott mutatdk (adatok E forintban)

Valtozas
2022 év 2023, év mértéke %-
Megnavezés [Eldzd év) |1T&g§ré-\r] Ardnya %-ban |ban Kiegészitd magyardzat és elemaés
|!-Efelm!te‘u eszhirik Gsszesen HEI 501 56,55 a3,a5]

A beszdmold éwében térgyi eszkbz beszerzés
|Immater|éls javak 0 o 0,00) 100,00{nem tdrtént, az eszkdzdk meérlegértéke az

értékcstkkenések kivetkertében vdltozott. A
Targyi eszkik 286 501 56,55 43,45 csikkensds mértéke 43 45 %

A forgdeszkizdk Allomdnya jelentdsen

nivekedett a kivetelésak kivetkertében,
|Forgdeszkizik deszesen 14| 500 357143 3 471,43 mert az elfzb evben nem volt ilyen tetel,

Kiwetelések csdak a beszamold éwében
|Kdwetalések i} 475 100,00] 0,00|vannak, igy nincs dsszehasonlithatd adat.

A pénzeszhozok az elozh evher képest

jelentdisen, 78,57 %-kal ndtt, a bankszdmla

egyenlegének vdltozasa miatt. Pénztan készlet
|Fénzaszkidzbl (bank+pénztar) 14 25 17857 78,57 nincs.

A beszdmaoldban bernutatott két évben nem
Aktiv idbeli elhatdroldsok il [i] 0,00| 100,00| volt aktiv iddbeli elhatdrolds az egyesdletnél
Befoktetett esckozok ardnya az
tasres eszhizrhiz viszonyitva a Az Gaszes eszkdzin belll a térgyi eszhiodk
targyéviben aas 501 cof 49,95|ardnya 50 %
|Fénzeszkidztk ardnya az dsszes Az Gsszes eszkdzin belll a pénzeszhdatk
eszkizhiz viszonyitva a targyévben 14 25 2.50| 97 50{minddssze 2,50 %ot képviselnek.

A forgdeszkizdk ardnya az dsszes eszkizdn
|Forgdeszkiztk ardnya az dsszes beldl 4995 %, kozel a felét teszi kilez a tétel
eszkizhiz viszonyitva a targyévben 14 500 49,95 50,05]az dsszes eszkiz allomammak

Az eszhkdzik ndvekedése a fentickbdl
|Eszkbzdk Sssresen a00 | 1001 111,22 11,22 | kiwetkezden 11,22 %

A sajat tike csikkendse a beszamold évében
Sajat tike ardnya 102 ) 92,16 -7.84| 7,84 %, a negativ tirgydvi eradmény miatt

A tdkeviltozds ar elfizd évi eredmények
Takevdltozds/eredmémy 1513 102 6,74 53 26| vdltozdsa miatt csdkkent mintegy 93,26 %-kal

1. oldal Kiegészitd melléklet_2023




A tdrgyévi eredmény a beszamold évében is
Targyévi eredmény negativ, de az eldzd vihez képest nagy
alaptevékenységhdl 1411 -B| 057 -89 43| mértékben csikkent, dsszesn 99,43 H-kal.

Riwid lejdratl kitelezettségek kizdtt szerepel

9geft tagl kilcsdn, T47eFt szallivdi tartozds &

17eFt szocidlis hozzdjdrulds add és kifizetdi

személyi jiv_add eldirds a 2023 évi

reprezentacids kiltségek utan. A novkedés
|Rdwid lejdrand kitelezettségek TeR 862 11224 -12 24| mértéke 12 %.

A passziv iddbeli elhatdrolds ok méregértéke

33,33 %-kal coikkent az eldzdhdz képast.

Olyan tagdijak szerepeinek ezen a soron,

amelyeket a beszamold évében, de mar 2024,
Passziv iddbeli elhatdroldsok 30| 20 66,67 33,33|évre fizettek meg az egyesiilet tagjal.
Immaﬁmuﬁmamm A sajat thke aranya 9,63 % Az Osszes forrason
belil a targyévben 102 ad| 9,63 40,37 beldl.

A tkevaltozds ardnya a forrdsokon beldl 10,45
Tdkevéltozds/eredmény ardnya az %-0t képvisel a beszamold évében, szemben a
tisszes forrdson belll a tdrgydvben 1513 102 10,45 89,55 tavalyi 68 %-kal
Targyédwi eredmény ardnya A trgyévi negativ eredmény az Geszes
(alaptevékenységhdl) ar desres forrdson belll -0,82 %-ot képvisel, az elfzd
forrdason balil -1411 -Bl -0,82 100, 82| évihez képes szamottevd a nivekedés,

A rovid lejérata kitelezettségek a beszamaold
Rovid lejdratd kitelezettségek éndben az dsszes forrdson belll 88,32 %-ot
ardmya az dsszes forrdson belil a képvizelnek, szemben a tavalyi 85,33 %-kal, a
targyéviben 7E8 862 8832 11,68 viltozds mértéke nem jelentds.

A beszamalé eveben az Gsszes forrason belll 3|

passzav Iddbeli elhatdroldsok 2,05 %-ot
|Passziv iddbeli elhatdrolasok ardnya képvizelnek, nem egész 1 %-kal kevesebb,
a targywében a forrdsokon beldl 30 i1} 2,05 97 95| mint az elizd évben.

A forrdasok nivekedése 8 dd % az elfzd évihez

képest, kivetkezik ez a targyeéwi eredmény

valtozdsabdl, amely visszavezethetd a
|Forrdsok Bsszesen S00| 76| 10E,44 8,44 forgdeszkozik waltozdsaira is.

Az eredménykimutatas adataihoz szdmitott gazdasdgi és pénzdgyl mutatok

|Megnevezds

2022 éy
[Eldiz &v)

2023. év

lifm

Valtozds
rnértéke
Ardnya %-ban |ban

%-

Kiegészitd magyardzat és elamaés

|Ertékesités nettd drbevétele

575

0,00

100,00

A beszdmold éwében van drbevétele az
egyesiiletnek, ezért a waltozds mértéke 100 %.

|egyeb bevétziek

14524

1136

59,04

40,96

Az egyéb bevételek 40,96 %-kal csbkkentek az
eldzd évihez képest, a szakmal beszdmoldben
van erre megfeleld magyardzat.

|Egyéb bevételeka!: tagdijak

212

226

A tagdijak 6,60 %-kal nivekedtek az eldzd
évher képeast, art jelenti, hogy a tagok
aktivitdsa Ujra régi.

|Eg'.léh bevétalekbdl: tAmogatdsok

1650

910

44,85

A tdmogatdsokbdl szarmazd bevételek 44 45
%-kal estek vissza az elded édvhez képest. Az
egyesiilet nem tudott sikeresen pdlyézni a
beszamald éwében.

2. oldal
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Adomanyok viszont ndwekedtek a tErgyévben
|eBbd adominyok s a4 12571 -25,71| 25,71 ¥-kal.
Bz szja 1 Wrabol felajanlott Gsszeghal 23, 71 % |
kal folyt be tdbb a beszédmold Svében, mint az
SZ1A 1 % témogatds 603 745 12355 -23 55| eldzd idiszakban.
Az Gssres bevétel csikkendse 11,07 %,
tisszes bevétel 1924 1711 88,93 11,07|amelynek indoka az eldzdekbdl kovetkezik.
Az egyesilet bevetelal KBzhaszng
Ebbidl kizhasznl tewékenység tevékenységbdl szdrmaznak, a cedkkends
bevétele 14924 1711 8893 11,07|mértéke 11,07%
Az anyagkoltsegek mindossze 3,45 %-ra estek
Anyagjellegd raforditidsok 145 g 345 g6, 55| vissza ar eldzd évihez képest
A személyi jellegl raforditdsok, amelyek a
reprezdntacids kiltségeket, valamint a
kapcsobidd kifizetdl addkat jelentik, 46,91 %-
Személyi jellegl raforditdsok 162 38| 146,91 -46,91| kal ndttek meg a beszdmald évében.
VEZELD HaItsegviselnk
juttatasal ol 0 100,00 Mincs & vezetd tisztségviselSknek juttatas
Az ertekcsbkkenés beiras csak tery szerint
értékcstkkenés, a valtozds mértéke mintegy
|Ertékrsakkenési leiris 204 384 188,24 -B8,24| BE %
Az egyéb raforditdsok jelentisen csdkkentek,
61,33 % avaltozds mértéke az eldzdhdz
képest. Ezen a kiltségsoron fileg kiadvdanyok
szolgaltatasi dijal, az irodabérlet,
postakiltség Fileg a kiesd palyizati
|Egvel raforditdsok 2824 1082 3867 61,33| tAmogatdsok miatt.
MNincsenek a beszdmoldval érintett években
PFénzligyi miveletek réforditdsai o [i] 100,00| pénzligyl réforditasok.
Az egyesilet Geszes kiadasa 4B 46 %-kal esett
vizsza az eldizd évihez viszonyitva, magyardzat
Disszes raforditss: 3335 1716| 5154 a8 06| az eldzd tételeknél.
Az egyesilet csak kizhasznd, kizcéld
tewékenységet folytat, ezeknek a kiaddsoknak
Ebbdl kizhasznd tevékenység awiltozdsa megegyezik az dsszes kiadassal és
kiaddsai 3335 171a| 51,54 48 46| az ott leirt indokokkal.
Az addzas eldtt eredmény negativ, az
eldzdekben felvdzolt tevékenységek miatt. A
targyevi bevételek nem fedezik a targyévi
Addzas elitti eredmény 1411 -B| 0,57 gg,qilhadésukat Ez a mutatd jelentsen jawult.
Adéfizetési kitelezettség ol o 100,00]Mincs
Targyévl eredmény -1411 -B| 0,57 gg,dil Magyardzat az addzds eldtti eredrménymel
Szegvdr, 2024. dprilis 10.
Kéczitette: Kdszané Bihari Etelka kimpvald
Myilvdntartdsi szdm: 4370638
Regisztracids szam: 196446
3. oldal Kiegészitd melléklet_2023



& Levélcin: 6635 Szegvdr, Kordgy u B9 & Telefon J fax: 06 63 364 400

Schopper Gabriella

= £ Bankszamla szam: 1702012 20004257 i Adoszant 18167850-1-06
Magyar Lupus Egyesulet — : :
KOZHASZNG CIVIL SZERVEZET £ Statisztikai szamjel: 18157860 9133 520 06 & Myilvantartasi szam: 7106
& Weboldalak: lupusz.hu - autaimmurhu & E-miaik infolupusz.hu
lupuszhetegseqghu - lupushetegseg hu & Facebook oldak fb.comdupuszegyesulet
hungananlupusgroup.ong « slehu £ YouTube: youtube comiuseriupushungary

# Lupusszal élok FB csoport: fh.comfgroups/lupusszalelok!
# Magyar Lupus Egyesilet tagjai FB csoport: fhucom/groups/kapwmagyarlu pusegyesulet/

A Magyar Lupus Egyestlet 2023. évi szakmai beszamoldja

2023-ban kevesebb projektet tudott megvaldsitani a Magyar Lupus Egyesiletnek, amelynek f& oka a sikertelen
Nemzeti Civil Alapprogram palyazati forras és a gyogyszergyari tdmogatdsok hidnya.

Lepke hirlevél Gjsdgunk 2023-ban egy alkalommal jelent meg, adprilis 10-én. Az ingyenes kiadvanyt
tagjaink és partnereink részére postaztuk, valamint nagyobb csomagokban Magyarorszag kdrhazaiba,
autoimmun centrumaiba is eljuttattuk. A kiadvanyok weboldalinkrdl is letdlthetdk.

« A Magyar Lupus Egyesilet 2023. majus 13-an délutan tartotta Lupusz Vildagnapi (World Lupus Day)
rendezvényét és alapitdsanak 30. éves évforduldjat Budapesten, a NEAK székhaz elSaddtermében. A
programra érkezék a jelenléti iv kitoltését kivetden a Reumatoldgidrdl Mindenkinek c. magazint,
szendvicset és frissitét kaptak. Purgel Zoltédn, a Magyar Lupus Egyesiilet tisztségviselGje kdszontdjében
elmondta, hogy 2004 6ta minden év majus 10-e a Lupusz Vilagnapja. A nemzetkdzi dsszefogas célja,
hogy tajékoztassak az orvosokat, betegeket és a nyilvanossagot a lupuszrdl, hogy névekedjen a lupusz-
kutatdas finanszirozdsa, s hogy ugy beszéljenek az SLE-rdl, mint egy jelentds kdzegészséglgyi
problémardl. ,Mi mindannyian érzékeljik azokat a megprébaltatasokat, amellyel egyitt kell élnink. Ezt
tovabb fokozta a koronavirus jarvany, hiszen mi a ,legvédtelenebb” csoporthoz tartozunk autoimmun
betegségink miatt. Mekiink még komolyabban kellett vennink a védekezést, nem mehettiink
kdzdsségbe, nem talalkozhattunk baratainkkal, vigyaznunk kellett magunkra.” Az elsd elSadast Dr. Kiss
Zsofia, a Budai Irgalmasrendi Korhaz immunoldgus orvosa tartotta ,Az SLE napjainkban” cimmel.
Doktornd részletesen ismertette az SLE betegséget és a szervi érintettséget, s eldaddsaban beszélt a
legujabb terapias lehetdségekrdl, példaul az Gjabb bioldgiai terdpiakrol. A masodik eléadast Dr. Szilagyi
Melinda doktornd tartotta, aki ugyancsak a Budai Irgalmasrendi Kérhazbdl érkezett. ElGadasaban az SLE
hér tineteirdl beszélt nagyon részletesen, ismertette a boriinket érd UV sugarzas kockazatait, illetve azt,
hogy hogyan védekezhetink ellene. Az elGadasokrdl videofelvétel készilt, amelyet publikaltunk a ,TAG
KAPU — Videdalbum” oldalukon és ,A Magyar Lupus Egyesiilet tagjai” zart Facebook csoportban. Az
eldadasok utan Purgel Zoltan az évforduld emlékére elmondta, hogy a Magyar Lupus Egyesiilet alapitdja
és névaddja Schopper Gabriella gondolt arra 30 évvel ezeldtt, hogy Magyarorszagon is lehetne egy klub,
amely a lupusszal él6 betegeket képviselné, segitené. ,1993-ban megalakult a klub, majd harom éwvel
késdbb az egyesilet. A Magyar Lupus Egyesilet a magyar betegszervezetek kozott aktivitasat,
tevékenységét tekintve mindig az élen jart. Schopper Gabriella halalaig, 2006-ig vezette az egyesiiletet.
Egy évig Debreczi Sandor folytatta az egyesiilet vezetését, két évig az egyesilet vezetSje Mezei Istvan
volt. 2009-ben a Magyar Lupus Egyesulet kiemelkedd munkdsséga elismeréseként felvette alapitdja —



Schopper Gabriella nevét. Blszke vagyok arra, hogy 16 éve én vezethetem ezt a nagy malty,
nemzetkozileg is elismert civil szervezetet. 30 évesek lettlink, ami nagyon nagy dolog egy magyar civil
szervezetnél.” A kdszontd utan torta helyett sitemény bemutatdval- és kdstoldval Gnnepelték meg az
évfordulot. Az eldtérben betegtarsunk, Antal-Béladi Ildiké cukrdsz ,mindenmentes” siteményeit
lehetett megkdstolni. A program zarasaként kozgyllést tartottunk, amelyben egyhangulag elfogadtuk a
2022. évi pénzlgyi beszamoldt és kdzhasznusagi mellékletet, modositottuk az alapszabalyt és az éves
tagdij dsszegét. A helyszinen kihelyezett adomanylada felnyitasra kerdlt, s jegyzGkonyv késziilt a benne
lévd adomanyrdl. (A 44.000 Ft pénzadomanyt befizettik az egyesilet bankszamlajara, a jegyzdkonyv
letoithetd a Letdltések menidponton beldl.) Purgel Zoltan kihangsulyozta, hogy nagyon sokat készlltek a
Lupusz Vildgnapi programra, de anyagi helyzetiik szomoru képet mutat. ,Civil szervezetiink idén 30
éves, de ilyen szomoru anyagi helyzetben még sohasem voltunk. Habar sikeralt jelentds palyazati
forrasbdl magazinjainkat kiadni, de gyakorlatilag pénzink nem nagyon maradt. Aki teheti, kérem
tamogasson benninket.”

2023. juniusban egyesiletink képviseletében Purgel Zoltdn Ugyvezetd vett részt az éves EULAR (The
European League Against Rheumatism) konferencian, Olaszorszaghan, Milandban. Az Egyesilet sulyos
anyagi helyzete miatt a konferencia részvételi dijat és az utazasi koltséget Purgel Zoltdn finanszirozta,
sajat forrashol. Az EULAR a legfébb reumatoldgiai rendezvény Eurdpan belldl, tobb mint 16.000
résztvevivel. A jelen lévdk legnagyobb részben specialistak, de mas orvos szakmai képviseldk és
betegegyesiileti tagok is reprezentaljdk magukat. Eurdpai ernydszervezetink, a Lupus Europe is
mikodtetett egy standot az id6 legnagyobb részében a hazigazda, német tagorszag felugyeletében, de
olykor besegitett mas orszag képviseldje is, mint példaul franciak, belgak, finnek, észtek, és
természetesen mi is. A stand latogatdi a vilag minden részérdl érkeztek. Az elGadasok legfébh kérdései
az SLE legujabb kezelési lehetdségei kéral forogtak és e betegség mechanizmusai és autoimmun
aktivitasai megértéset tlzték ki célul.

A Magyar Reumatologusok Egyesilete 2023. szeptember 21-én betegfdorumot rendezett Szegeden,
melyre meghivtak a Magyar Lupus Egyesilet tagjait és az autoimmun betegséggel éldket. A Magyar
Reumatologusok Egyesilete éves vandorgylilése a magyar reumatologus- és immunolégus orvosok
kérében elismert, nivos rendezvény, ahol szamukra magas szinvonalu szakmai programot biztositanak.
Orémteli és megtiszteld tény, hogy a Magyar Reumatoldgusok Egyesilete idén is gondolt a
reumatoldgiai- és autoimmun betegséggel élkre, s f6 programja keretében betegfdrumot is rendezett
szamukra. A forum helyszine a Jozsef Attila Tanulmanyi és Informéacids Kézpont volt, ahol Dr. Szlics
Gabriella Professzornd koszontdje utdn négy eldadast hallhattunk altalunk is jol ismert és kedvelt
orvosok eldaddsaban. Az elsd elGadast Dr. Balint Péter egyetemi tandr tartotta ,Reumatoldgiai
diagnosztika didhéjban” cimmel. Professzor Ur elfadasaban kihangstlyozta, hogy az id&ben feldllitott
diagnozis kulcsfontossagu a reumatoldgiai betegségeknél is, s hogy szerencsére ma mar egyre jobb
eszkozok allnak rendelkezésre. (Dr. Balint Péter Professzor ur édesapja Dr. Balint Géza egyetemi tanar,
aki egyesiletink tiszteletbeli tagja, s mar jo néhdnyszor tartott elfaddst a Magyar Lupus Egyesilet
betegforuman, s tudjuk, hogy a 30 évvel ezelStti alapitasunkkor is sokat segitett betegszervezetiink
névaddjanak, Schopper Gabrielldnak.) A kovetkezd elGadast Dr. Szekanecz Zoltdn tanszékvezetd
egyetemi tanar tartotta, ,A mesterséges intelligencia alkalmazdsa a reumatoldgidban és mas
autoimmun kérképekben” cimmel. Professzor Ur nagyon izgalmas el8adast tartott, érdekes dolgokat
vazolt fel, példaul, hogy a betegek mire is szamithatnak a jovében az allandd emberi beavatkozas neélkil
végzett gydgyitasban — korabban hasonld témakdrben nem hallottam el6adast. A harmadik eldadast Dr.
Hodinka Laszl6 tanar Ur tartotta , A személyiség szerepe a viselkedési mintakban” cimmel. Féorvos Ur az
Orszagos Reumatoldgiai és Fizioterapias Intézet I, sz. Reumatoldgiai osztdlyanak osztalyvezetd fGorvosa



és a Reumatoldgia Mindenkinek c. Gjsag felelds kiaddja. Betegszervezetinkben jol ismerjik ezt az
Ujsagot, féorvos Ur kézbenjardsaval mindig kapunk ajdndékba a magazinbdl. Féorvos Urnak is halasak
vagyunk a sok segitségért, a betegférumokon tartott eléadasokért és a Pillangd magazinunkban vald
publikdlasokért. A negyedik eldaddst Rozan Eszter tartotta , Alhirek és csodagyogyitok — hogyan ismerjiik
fel, ha a pénztarcankra vadasznak” cimmel. Eszti a Magyar Reumabetegek Egyesilete elndke, s hasonld
témaban irt a Pillangd magazinunk 2021/1. szdmaban.

2023. szeptember 23-an, a Magyar Lupus Egyesilet képviseletében Purgel Zoltan részt vett az Innovativ
Gyogyszergyartok Egyestlete altal, a magyarorszagi  betegszervezetek részére szervezett
,Betegszervezeti meetup” programjan. ,Erdekes elSaddsokat |athattam, beszélgettem mas
betegszervezet képviselGjével, tapasztalatokat, otleteket cseréltink. A Budapesten megtartott
rendezvényen Magyarorszag minden régiojabol érkeztek betegszervezetek képviseldi,” A programon
nyitobeszédet tartott Dr. Szaléki Katalin, az AIPM igazgatdja, Zuzana Komarkova, a Betegszervezetek
Akadémidjanak projektvezetSje, aki angol nyelvli koszontdjében érdekes, Csehorszagbeli
tapasztalatokrdl beszélt. Koszontotte még a résztvevdket Koltai Tunde, a Betegszervezetek
Magyarorszagi Szovetségének elndke, Dr. Baticz Orsolya, a Bellgyminisztérium, Népegészségugyi
Fbosztdlyanak vezetdje és Galambos Vanda, a Roche gydgyszergyartd vallalat munkatarsa. Az
eléadasokban a hazai és nemzetkdzi betegszervezeti jo gyakorlatokrdl esett 526, valamint bemutattak a
hamarosan induld AIPM betegszervezeti akadémiajat is. Dr. Grdzli Csaba, a Magyar Szervitlltetettek
Szovetségének stratégiai- orvosigazgatdja ,A betegszervezetek lehetfségei és jo gyakorlatai itthon”
cimmel tartott el6adast, majd Nagy Livia, a Melletted a helyem Egyesilet alelntkének online eléadasa
kivetkezett ,Eurdpai kapcsolodasi lehetdségek — EUPATI elsd kézb&l” cimmel. Dr. Kocsis Janka, az
Innovativ Gyogyszergyartok Egyesuletének menedzsere a tervezett Betegszervezeti Akadémiat mutatta
be, majd Dr. Szaloki Katalin, az Innovativ Gyogyszergyartok Egyesiletének igazgatdja ,Szdmosithatd a
betegszervezetek altal teremtett érték? — kutatasi eredmények bemutatdsa” cimmel tartott el6adast. A
program eldadasaiban és a tobbi civil szervezet tisztségviseldivel tortént beszélgetések soran vilagossa
valt szamomra, hogy a tobbi betegszervezet is beteg”, s a legnagyobb problémat a financialis hattér
megteremtése jelenti a tobbi civil szervezet szamdra is. Szomord tény, hogy az allam nem tud a
betegszervezetek altal produkalt értékekrdl, a hasznossagukrdl, vagy hogy mennyivel jarulnak hozza a
tarsadalom fejlédéséhez. Ezenkivil ahtaldnos probléma az o&nkéntesek szamanak csokkenése.
Megtudtam, hogy az utébbi években j6 néhany betegszervezet megsziint. Az is nehézséget okoz, hogy
egyre kevesebb beteg lép be az dket képviselé betegszervezetbe, ennek legfébb oka az, hogy nem
tudjdk az évi par ezer Forintos tagdijat sem fizetni. Ez a Magyar Lupus Egyesiletben is egy altalanos
jelenség, mert amikor 16 évvel ezeldtt az egyesilet vezetdje lettem, emlékszem, hogy akkor az djonnan
diagnosztizalt betegek nagy része belépett az egyesilethe, s sokszor az is eléfordult, hogy a betegek
csaladtagjai, rokonai is beléptek, hogy a tagdij fizetésével tamogassanak benninket. Sajnos a
tagdijbevételek csokkenése gond akkor is, amikor pl. egy palyazat sordn a tarsadalmi tamogatottsagot

kell igazolnom.

Betegforumunkon, kozgyllésinkdn és honlapunkon mar tajékoztattam a betegtarsakat arrol, hogy
milyen szomord anyagi helyzetben van a Magyar Lupus Egyesilet. Példaul nem sikerilt pahyazati
forrashoz jutnunk a Bethlen Gabor Alapkezeld Zrt. miikodési- és szakmai palyazatain, legutdbb példaul a
dontéshozok azt sem vették figyelembe, hogy a 30. évforduldnk megtartasara kértiink csekély forrast.
Vagy példaul tavasszal ,menté6ovet” kértink 10 hazai gyogyszergyartd vallalattol, a mai napig egy
Forint tAmogatdst sem kaptunk. Ugy gondoljuk, hogy a gydgyszergyartd vallaltokra kiszabott kilénadé is
kozrejatszik a tamogatasok elmaradasaban.



Egyestletiink 2023-ban is aktivan kihasznalta az internet és a a kozdsségi média altal nydjtott
szolgaltatasokat és reklam lehet&ségeket. A kezdetektdl van (izleti Facebook oldalunk, miikddtetiink
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 érhetdk el. Biliszkék
vagyunk arra, hogy portalunkon 94 db sajat gyartasu orvosi eladas vided van fent dsszesen 3224 perc
Jterjedelemeben”.

A Magyar Lupus Egyesilet 2003-tdl tagja a Lupus Europe nemzetkdzi szervezetnek, azdta minden évben
fizeti az éves tagdij Osszegét. Rendszeresen részt wveszink kozés nemzetkdzi projektekben,
felmérésekben. 2010-ben egyesiletiink rendezte meg az éves Lupus Europe konvencidt. A Lupus
Europe eurdpai ernydszervezetet tobb mint 30 éve alapitottak eurdpai orszagok szervezetei, hogy
hatékonyan képviselje Eurdpaban az lupuszos betegek érdekképviseletét.

2023-ban dsszesen 745,325 Ft ado egy szazalékos bevétellink keletkezett, amelyet az addhatosag 2023.
szeptember 22-én (740.821 Ft) és 2023. december 6-an (4.504 Ft) utalt 4t bankszamlankra. A felajanlott
dsszeget a 2024, majus 11-én megtartandd Lupusz Vildgnapi programunk megrendezésére,
weboldalaink fenntartdsara és nyomtatott kiadvanyaink elkészitésére fogjuk forditani.

Szegvar, 2024, marcius 25.
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2. szamu melléklet

Jelenléti ivek.

(Kovetkezd oldal)



Ezen az oldalon egyes szemelyes adatok adatvedelmi okok miatt eltakarva.

Schopper Gabriella
Magyar Lupus Egyestilet
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3, szamu melléklet

A Kbzgylilés meghivdja.

MEGHIVO A MAGYAR LUPUS EGYESULET
KOZGYULESERE

Tisztelt Egyesuleti Tagok!
tzuton értesitem, hogy Alapszabalyunk

szerint Kozgyllést hivok ossze, melyet 2024.

majus 11-en (szombaton) 13 odrai kezdettel

tartunk Budapesten a Vaci ut 73/A. sz. alatt, a

Nemzeti Egészséghiztositasi Alapkezel6 (ko-

rabbi nevén: Orszagos Egészségbiztositasi

Pénztar) székhazanak eléadotermében,

Amennyiben nincs jelen a meghivott Magyar

Lupus Egyesulet aktiv tagjainak 50%-a plusz

egy f6, akkor ugyanezen a helyszinen és napcn

13.30 orakor ismételten dsszehivom a Kozgyt-

lést, amely ugyanazon napirendi pontokkal a

megjelentek létszamatal flggetlenil szavazd

és hatarozatképes lesz.

A Kozgylles tervezett napirendi pontjai a ko-

vetkezok:

1. Szakmai és penziigyi beszamolo az Egyesii-
let 2023. évi gazdalkodasarol és kézhasznu
tevékenységérél, a 2023, évi kdzhasznusagi
melléxlet elfogadasa. (A dokumentum elo-
zetesen megtekinthetd a www.lupusz.hu
honlapon, a ,Letoltéesek” oldalon.)

Tisztelettel: Purgel Zoltan Ggyvezeto

« Kerjlik, hogy akinek szamit civil szervezetiink
jovdje, vegyen részt kozgyuléstinkon. Aktiv
tagjaink megjelenésere feitétlen szamitunk!

« A Kozgyulés nyilvancs, azon barki részt vehet,
de szavazni csak érvényes tagsagqal rendel-
xezo Aktiv tagjaink tudnak.

« A Kozqgydles varhatoan 20 perciqg fog tartani.



