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» Kbzhasznu fokozata: kdézhasznu szervezet

» Képviseld: Purgel Zoltan

» Szamlavezetd bank: Szegvar és Vidéke Takarékszovetkezet
» Szamlaszam: 57200062-10027202-00000000

» Statisztikai szamjele: 18157860 9133 529 06

» Kbnyvvezetés: kettds konyvvitel

1.) Koltségvetési tamogatas felhasznaldsa

- azegyesiiletnek 2010. évben nem volt koltségvetési tdmogatdsa

2.) Kimutatas a vagyon felhasznaldsardl

- A mérlegben az eszk6zok értéke 1.422.891 Ft, amelybdl a targyi eszkdzok értéke
1.298.822 Ft (91,28 %), a forgdeszkdzok értéke 124.069 Ft (8,72 %).
- 2010.évre atvihet6 pénzmaradvany 124.069 forint.
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A targyi eszkozok konyvszerinti értéke: bruttd beszerzési érték 2.587.189 forint, az
év végéig elszamolt terv szerinti értékcsdkkenés 1.288.367 forint, az eszkdzok nettod
értéke 2010. december 31-én: 1.298.822 forint.

Targyi eszkdz beszerzés 2010-ben 1 db XEROX Workcentre 5020 DN fénymasold
palydzatbdl, 1 db szamitogép, és 1 db irodai kiegészité szekrény volt, egylittes
beszerzési értékik 832.590 forint. Terven fellli értékcsokkenést nem szamoltunk
el.

A targyi eszk6z0k novekedése az el6z6 évhez képest 76,28 %.

A mérlegben szereplé forgdeszkdzok pénzeszkozok, amelyeknek csdkkenése az
el6z6 évi mérlegértékhez viszonyitva 196,24 %.

Az egyesiilet mérleg f60sszege 1.422.891 forint, az eszk6zokre vonatkozdan 57,11
%-0s csokkenés az el6z6 évhez képest.

Az egyeslilet sajat t6kéje a tékevaltozdsbodl (az el6z6 évek eredményeibdl) és a
targyévi eredménybdl tevédik 6ssze.

A t6kevaltozds 3.161.140 Ft, amelybdl a targyi eredmény veszteség: -1.819.774.-
forint, igy a t6kevaltozds jelentGsen csokkent az el6z6 évhez képest. Tékevaltozas
2010. évben tehat: 1.341.366 forint.

Az egyesilet rovid lejaratu kotelezettségei 81.525 forint maganszemély (Purgel
Zoltan) dltal a m(kodés atmeneti pénzigyi likviditdsdnak megtartdsara adott
kdlcsonbdl allnak. Az el6z6 évihez képest a rovid lejarati kotelezettségek
csokkenése 48,08 %.

A forrasok mérleg fG60sszege a sajat téke részeib6l és a rovid lejaratu
kotelezettségekbdl tevddik Ossze, 0sszesen 1.422.891 forint, amely 57,11 %-kal
kevesebb az el6z6 évi forrasoknal.

Cél szerinti juttatasok kimutatdsa

Az egyesiilet 2010. évben cél szerinti juttatasban:

A Szocidlis és Munkaligyi Minisztériumtdl targyévre athuzédd NCA-ORSZ-09-0281.
szamu palydzaton 138.387 forintot nyert az Egyesilet mikodési koltségeinek
fedezetére, és a kozhasznu tevékenység eszkozeinek blvitésére.

Az Egészségligyi Minisztérium 11452-349/2009-0003. EGP azonositdszamu
palydzatan 3.000.000 forint tamogatast nyert az egyesiilet. A palyazat lebonyolitdsa
soran a targyévre athuzédo részbdl a Pillangéd Magazin megjelentetésére (2 x 4000
példany) és postazdsara hasznaltuk fel.

A Szocidlis és Munkaligyi Minisztériumtél NCA-NK-09-B-0008. azonositészamu
palydzaton nyert Osszege 1.500.000 forint, amely a kozhasznu tevékenység
folytatasa sordn felmeriil6 m(ikodési és egyéb koltségek, raforditasok fedezetélil
szolgal.

A Szocidlis és Munkaligyi Minisztérium NCA-ORSZ-10-1199. azonositészamu
palydzaton 600.000 forint tdmogatas, amelyet az egyesiilet a milkodésének
koltségeire és 293.000 forint értékben targyi eszkoz beszerzésre (XEROX
fénymasold) forditott.

21. Lupus Europe Konferencia (Budapest) 2010. szeptember 22-26. kozott
megrendezett rendezvényre 4.410.881 forint tdmogatast utaltak at eurdpai
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betegszervezetek, amelyet a konferencia kéltségeire, lebonyolitasara utalt tovabb
az egyesllt szamla ellenében.

4.) Elkilonitett alapoktdl kapott tamogatas, egyéb bevételek

- Az egyesiilet az addzdék személyi jovedelemaddjanak 1 %-abdl 1.299.196 forint
tdmogatast kapott, amelyet a kozhaszni cél megvaldsitdsdra, az egyesilet
mUikodési koltségeinek fedezetére hasznal fel.

- Az alaptevékenység bevételei tagdijbevételekbdl, amelynek 0sszege 433.500
forint, valamint maganszemélyektdl kapott kisosszegli és vallalkozastél szarmazo
tdmogatasi bevételekbdl alinak, 6sszege 96.420 forint.

A 2010. évi gazdalkodds sordn a kdzhasznu cél megvaldsitdsdra vonatkozd pénzigyi
adatainak abrdzoldsa az ide csatolt kdézhasznu eredmény kimutatds szerint, amely
tartalmazza az el6z6 év és a targyév adatait:
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A MAGYAR LUPUS EGYESULET

KOZHASZNU
EGYSZERUSITETT EVES BESZAMOLOJANAK EREDMENYKIMUTATASA
2010. EV
adatok E Ft-ban
SSZ(;:] A tétel megnevezése El6z6 év Targyév
A B C E
1. | A. Osszes kdzhaszni tevékenység bevétele
(1.42.43.44.45.) 6 534 8484
2. 1. Kézhasznu célt miikodésre kapott tamogatds 1 803 1 396
3. | a) alapitotdl
4. b) kozponti koltségvetésbdl
5. c) helyi 6nkormanyzattol
6. |d)tarsadalombiztositotol
7. |e)egyéb, ebbdl 1024, 1516 e ft................. 1803 1396
8. 2. Palyazati uton elnyert tdmogatas 4324 2 238
9. 3. K6zhasznu tevékenységhbdl szarmazé bevétel 4 411
10. | 4. Tagdijbdl szdrmazé bevétel 405 434
11. | 5. Egyéb bevétel 2 6
12. | B. Vallalkozasi tevékenység bevétele
13. | C. Osszes bevétel (A.+B.) 6534 8 484
14. | D. Kozhasznu tevékenység raforditasa
(1.42.43.44.45.+6.) 3 859 10 304
15. | 1. Anyagjelleg( raforditasok 755 3188
16. | 2.Személyi jelleg(i raforditasok 26
17. | 3. Ertékcsokkenési leiras 244 399
18. | 4. Egyéb raforditasok 2623 6 420
19. |5. Pénzigyi miveletek raforditdsai 102 133
20. | 6. Rendkivili raforditdsok 109 164
21. |E. Vallalkozasi tevékenység raforditasai
(1.42.2+3.44.45.46.)
22. | 1. Anyagjellegi raforditdsok
23. |2.Személyi jellegl raforditasok
24. | 3. Ertékcsokkenési leiras
25. | 4. Egyéb raforditasok
26. | 5. Pénziigyi mliveletek raforditasai
27. | 6.Rendkivili raforditdsok

Az egyesiletnek vallalkozasi tevékenységbdl szarmazo bevétele nem volt.

5.) A kézhasznu szervezet vezetd tisztségviselSinek nyuijtott juttatasok értéke

- Az egyesiilet vezetdi tisztségvisel6i dijazasban nem részesiltek.
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6.) A Magyar Lupus Egyesiilet k6zhasznu tevékenységérol sz6l6 beszamold

A Magyar Lupus Egyesiulet 2010. évben is aktivan végezte kozhasznu feladatait.
Tevékenységeinkrdl, programjainkrél az alabbi sorokban szeretnénk beszamolni.

= A LEGFONTOSABB KERDESEK ES VALASZOK... C. KIADVANYUNK MEGJELENESE - 2010.
januar 20.

Dr. Nagy Gyorgy Adjunktus Ur (Budai Irgalmasrendi Kérhdz) és Dr. Kiss Emese Docensnd
kozremikodésével és szives segitségével jelenhet meg magyar forditasban ,A legfontosabb
kérdések és valaszok a lupuszrél” ciml flzetecske, melyet eredetileg Graham Hughes
londoni professzor irt angol nyelven. Hughes Professzor Urtél megkaptuk az engedélyt a
magyar kiadasra, a lektoralast Dr. Nagy Gyorgy Adjunktus Ur és Dr. Kiss Emese Docensné
végezte.

Az angol nyelv( kiadvdny magyarra torténé forditasat Lakatos Anikd tagtarsunk végezte. A
kiadvany exkluziv kivitelben, 28 oldal terjedelemben jelent meg.

A ingyenesen megjelend betegtdjékoztatd flizetet minden tagunkhoz eljuttattuk, de
postaztunk partnereink részére, valamint nagyobb csomagokban Magyarorszag kérhazaiba,
autoimmun centrumaiba. (A kiadvany a partner orvosaink segitségével jutott el azon
betegtarsainkhoz, akik nincsenek kapcsolatban velliink.) A kiadvany weboldalainkrol
(www.lupusz.hu,  www.autoimmun.hu, www.sle.hu) dijmentesen letdlthet6 és
megtekinthetd.

» 5. DVD KIADVANYUNK MEGJELENESE - 2010. janudr 20.

Fontos szamunkra, hogy orvosi el6adasainkat, beszamoldinkat azon tagjaink is meg tudjak
nézni, akik a tavolsag vagy egészségligyi okok miatt nem tudnak eljonni taldlkozdinkra.
Harom év 6ta rogzitjlk a talalkozéinkon elhangzdé el6adasokat, majd a studié utémunkalatok
utan publikaljuk weblapunkon és DVD kiadvanyt késztiink. igy aki nem rendelkezik internet
eléréssel, az otthondban is megnézheti DVD-lejatszo segitségével el6addsainkat. De érdekes
lehet azoknak is Ujra megnézni, akik mar személyesen lattak az elGadast. A DVD
kereskedelmi forgalomba nem kerdl, azt kizardlag tagjaink kapjak meg. Az 5. DVD-n a 2009.
szeptember 26-i és a 2009. november 28-i taldlkozonkon elhangzott orvosi és egyéb
el6adasok videdi tekinthet6k meg.

Az 5. DVD-nket is minden tagunknak postaztuk, valamint weboldalunkon is megtekinthetik
tagjaink (regisztraciot kovetéen).

» LEPKE KIADVANYUNK MEGJELENESE (2010/1.) - 2010. mércius 1.

Ujsdgunk 2010/1-es szdma marcius elsején jelent meg 20 oldal terjedelemben, megemelt
példanyszamban. Az ingyenes kiadvanyt postaztuk tagjaink és partnereink részére, valamint
nagyobb csomagokban Magyarorszag kérhazaiba, autoimmun centrumaiba. (A kiadvany a
partner orvosaink segitségével jutott el azon betegtarsainkhoz, akik nincsenek kapcsolatban
vellink.) A kiadvany weboldalainkrél (www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu, www.sle.hu)
dijmentesen letdlthetd és megtekinthetd.

» BETEGFORUM BUDAPESTEN, A BUDAI IRGALMASRENDI KORHAZ ELOADOTERMEBEN -
2010. marcius 27.
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2010. évi els6 taldlkozédnkat marcius 27-én, szombaton tartottuk, nem a megszokott
helyszinen. A Lukacs Klub helyiségében és az egész foldszinten atfogd atépitési munkalatok
indultak el, ezért mas helyszint kellett keresniink. Szerencsére Dr. Géher P&l Professzor Ur
jovoltabol gyorsan sikeriilt megtalalnunk az Gj helyszint, amely a Budai Irgalmasrendi Kérhaz
el6addterme volt.

Els6 el6adonk Dr. Bazsé Anna reumatoldgus szakorvos (Dr. Kiss Emese f6orvosné
munkatarsa) volt az ORFI-bdl. Doktorné az ,Autoimmun betegségek tarsuldasa” cimmel
tartott el6adast.

Masodik el6addnk Dr. Bohacs Aniké immunoldgus, pulmonolégus tandrsegéd volt. Doktorné
a lupusz tidd érintettségérdl tartott el6adast.

Mindkét el6addnk szamunkra érdekes, informativ el6adasokat tartott.

Legutolsdé programunk az egyesiilet kozgy(lése volt. A kozgy(ilés els6 napirendi pontja a
»,Szakmai és pénzligyi beszamolé az egyesilet 2009. évi gazdalkoddsardl, kodzhasznu
tevékenységérdl, 2009. évi kbdzhasznusagi jelentés elfogadasa.” volt. Purgel Zoltan, az
egyesilet elnoke beszamolt az elmult évi tevékenységrél, majd felolvasta a pénzigyi
beszamoldt, és a kbdzhasznusagi jelentést. Ezutan szavazds kovetkezett, a kozgylilés
egyhangulag elfogadta a kozhasznusagi jelentést. (A kbdzhasznusagi jelentés letolthetd
weblapunkrél.) Masodik napirendi pontunk az egyesiilet tisztségvisel6inek megvalasztasa
(elndk, alelnok) volt. Nehezebb percek kdvetkeztek, Hevér Krisztina elhunyt alelnék helyett
kellett G tisztségvisel6t valasztanunk, s Purgel Zoltan elndk 3 évi megbizasa (napra
pontosan) is lejart. Purgel Zoltan elmondta, hogy az utébbi 3 évben elfaradt, talan egy olyan
elnokot kellene az egyesiletnek vdlasztania, akinek nincs mas munkaja, pl. nyugdijas. Neki
nehéz feladat egyszerre dolgoznia és az egyesiiletet is vezetni, rdadasul mindezt betegen.
Megkérdezte a jelenlevéket, hogy valaki vallalnd-e az elnoki tisztséget. Nem érkezett
jelentkezés, s par hozzaszélds utdn egy éves hatdridére elvallalta az elnok feladatokat. A
kozgy(ilés egyhangulag elfogadta a megbizatast. Ezek utan kovetkezett az alelndk valasztas,
ekkor sem volt jelentkezS. Purgel Zoltan elnok javasolta, hogy Varga Gabor, az egyesiilet
nemzetkozi kapcsolattartéja legyen az alelndk. Varga Gabort meglepte a felkérés, de rovid
gondolkodas és biztatds utan elvallalta a tisztséget, melyet a kozgyllés egyhangu
tdmogatassal erGsitett meg. A kozgyl(lés utdn néhdny taggal kozosen atbeszéltiik a 2010. évi
terveket, beszéltiink a sikerekrél és a nehézségekrél, a megoldandé dolgokrdl.

* PILLANGO MAGAZINUNK MEGJELENESE (2010/1.)

Az Egészségligyi Minisztérium altal kihirdetett ,Az egészségligyi tevékenységet végz6, a
betegek rehabilitaciojat elGsegité szervezetek tdmogatasa” cimd palydzaton egyesiiletiink
osszesen 3.000.000 Ft vissza nem téritendd forrast kapott, melybél kett6 lapszam (2009/1,
2010/1) megjelenését tudtuk finanszirozni.

2010/1. lapszamunk 2010. aprilis 15-én jelent meg exkluziv kivitelben, 36 oldal
terjedelemben. Az ingyenes magazint dijmentesen kézbesitettliik tagjainknak és partner
orvosainknak, de barki szamara hozzaférheté dijmentesen weblapunkon. A magazin
kereskedelmi forgalomba nem kerdil.

Pillangé cim({ magazinunk Magyarorszagon hidanypdétld, hiszen nincs egy olyan lap sem,
amely kozvetlen autoimmun betegek szamara jelenik meg. Egyesiiletlink kiemelt célja, hogy
a magyar autoimmun betegek tobb tizezres tdborat tdjékoztassa.

A magazinban kiting, elismert orvosok irnak autoimmun betegségekrél, azok gydgyitasi
lehet&ségérdl, kutatasi eredményekrdl, Uj gydgyszerekrdl. A lapban mi is beszamolunk
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egyeslletliink hireirél, valamint lehet6séget biztositunk bemutatkozdsra kisebb civil
szervezetek részére.

» MEGJELENES AZ RTL KLUB REGGELI CiMU MUSORABAN - 2010. &prilis 19.

Az RTL Klub Reggeli ciml mdsoranak f&szerkeszt6je megkereste egyesiiletiinket, hogy
beszéljiink a lupuszos betegeket is nagy részben érint6 sokizileti gyulladdsrol. A feladatot
tiszteletbeli tagunk, Dr. Nagy Gyorgy Adjunktus Ur véllalta el.

A 2010. aprilis 19-i az RTL Klub Reggeli cim( misoraban Adjunktus Ur beszélt a reumatoid
artritisz betegség kialakulasardl, kezelésérdl, bioldgiai terapids lehet6ségekrél.

» HEVER KRISZTINA DiJ EREDMENYHIRDETESE - 2010. méjus 9.

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet Hevér Krisztina emlékére 2009. szeptember
26-an, a 16/2009. (1X.29.) szamu kozgy(ilési hatarozat alapjan Hevér Krisztina Dijat alapitott.
Hevér Krisztina fiatalon, 34 éves kordban, 2009. augusztus 20-an hunyt el. Egyesiiletiink és a
magyarorszagi autoimmun betegek sokat koszonhetnek munkdjanak. Sokat tett a
nemzetkozi kapcsolatok meger@sitése érdekében, civil munkajaval a magyar lupuszos
betegeket segitette. KiemelkedS munkdja példaérték(i mindenki szdmara. Az O emléke elétt
tisztelegve hirdettiik meg az elsé Hevér Krisztina Dij pdlyazati kiirasat.

A palydzat cime a ,Lételemiink az egészséges életmdd!” volt. Feldolgozhaté témak voltak:
Egészségtudatos gondolkodas, 6sztonzés, prevencid - Az egészség, egészséges életmdd és
marketing kapcsolat - Az egészséges életmdd lehetGségei - Egészség megbrzésének maodjai,
lehetGségei - Egészség, egészséges életmdd, és a turisztika kapcsolata - Egészség, betegség
kezelése és a wellness kapcsolata - Betegek, betegségek kezelése és a mlivészetterdpids
foglalkozdsok kapcsolata - Az egészség és betegség megjelenitése - Az egészség és az MLM
kapcsolata Magyarorszagon.

Az elsé Hevér Krisztina Dij nyertese Katai Andrea lett. Katai Andrea kitlin6, meghato
palymunkajaval érdemelte ki a dij elnyerését. Mivel Andrea mozgdaskorlatotott, ezért a dijat
nem a Lupus Napon vette at, hanem egyesiiletiink elnokségének tagjai 2010. majus 8-an
meglatogattak Szekszardon, s atadtdk az emlékplakettet.

= WORLD LUPUS DAY, BUDAPEST, MARGITSZIGET

Idén a magyar Lupus Nap a Margitszigeti és Varosmajori Szabadtéri Szinpad jovoltabdl
kellemes zoldovezetben kerlilt megrendezésre a Margitszigeten. Egy laza, csaladias, vidam
hangulatl szombatra szerettliink volna meghivni mindenkit, hogy ne csak az SLE orvosi
vonatkozasairdl és a betegségek okozta kellemetlenségekrdl legyen szo.

Ez a nemzetkozi kezdeményezés egyébként 2004-ig nyulik vissza, amikor az angliai Eaton-ban
tizenhdarom nemzet betegeit képvisel6 nemzetkodzi kormanybizottsag gydlt Ossze, hogy
megszervezzék az elsé Lupus Nap megtartdsat. Kidltvanyuk cselekvésre szélitotta fel a vilag
kormanyait, hogy szenteljenek nagyobb figyelmet a lupusz-kutatdsok anyagi tamogatdsanak
és a céliranyos betegellatdsnak. igy azdta minden év majus elején a lupuszos betegek
Osszegyllnek a vildag minden pontjan, hogy kinyilvanitsak egymas iranti szolidaritasukat és
felhivjak a kozfigyelmet erre a kevésbé ismert kérképre.

Az idei program délel6tt 10 6ratdl kezd6dott regisztracidval és a siiti-, valamint a
rajzversenyre érkez6 palydzatok Osszegy(jtésével, tombolavdasarlassal. Kés6bb Yvonne
Norton, a Lupus Europe elndokének koszont6jét hallgathattuk meg, melyet az elsé
alkalommal torténd Hevér Krisztina Dij atadas kovetett. Ezt a palyazatot Katai Andrea
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szekszardi tagunk nyerte el - sajnos személyesen nem tudott megjelenni - de gyGztes
palydzatdt meghallgathattuk. Andrea pozitiv gondolkodasa, életigenlése mindannyiunk
szamdra példaértékl lehet. A gyerekrajzok zslrizésénél sajnos becsuszott egy kis malGr -
eleredt az es6 és majdnem elaztak - de az utolsé percben sikeriilt megmenteni 6ket. Nehéz
volt a dontés, mert mindegyik festmény és rajz nagyon szépen sikeriilt. A siti versenyen
kitett magaért Bera Istvanné Icu is, aki tobb mint husz (!) tepsi finom mézeskalaccsal
ajandékozta meg a megéhezett egybegyllteket.

Szervezett szérakoztatd programokban sem szenvedtlnk hidnyt, ismert musicaleket és
slagereket adott el Kdaloczi Orsolya és Gy6ry Andras, egyltt mulathattunk Maksa Zoltan
viccein is. Amatér el6addnk is akadt, egy 10 esztendds fiatalember, aki népdalokat adott el6
furulyan. A délutan folyaman egyik betegtarsunk kartyabdl jovendét is mondott, valamint
kinezioldgiai és Bach-terapids tandcsadason is részt vehettek az érdekl6dok.

Taldn az egyik legsikeresebb produkcié az izisz Hastdnc Studié fellépése volt. A soproni
holgyek sajat, pillangdkat imitadld koreografidt mutattak be, melyet még az arra sétalok és a
kozeli étterem dolgozéi is megcsodaltak. A valtozatos programok mellett az idé hamar eltelt,
remélhetSleg mindenki jol érezte magat.

» WEBOLDALUNKON MEGIJELENIK MAGYAR NYELVEN A CARING & SHARING MAGAZIN -
2010. majus 19.

A Caring & Sharing a Lupus Europe magazinja, mely eredetileg angol nyelven jelenik meg. A
2009. téli lapszam immar magyar nyelven is elérheté weblapunkon. A 24 oldalas magazin
angolrdél magyar nyelvre torténé forditasat Balazs Henrietta, Janecskd Anna és Varga Gabor
végezte.

= RESZVETEL AZ EULAR ROMAI KONFERENCIAJAN - 2010. junius 16-19.

Az EULAR egy driasi rendezvény, melyet legjobban az is jellemez, hogy kb. 15.000-16.000 f6
regisztralt résztvevgje volt. Az EULAR-on, mint reumatolégiai rendezvényen a legnagyobb
teret a reumatoid arthritis kapott, azonban a lupusszal is tobb el6adas és poszter is
foglalkozott. Egy ilyen rendezvény els6dleges célja a legujabb kutatasi eredmények kozlése.
A 2010. évi EULAR nemzetkozi konferencia Olaszorszagban, Rdmaban volt megrendezve,
junius 16-19-ig. Egyesiiletink a Nemzeti Civil Alapprogram NCA-NK-09-A-0068 szamu
palydzatdan 350.000 Ft vissza nem téritend6 forrashoz jutott, ebbdl az 6sszegbdl tudtuk
megfinanszirozni 2 f6 részvételét az EULAR konferencidra.

= LEPKE KIADVANYUNK MEGJELENESE (2010/2.) - 2010. julius 1.

Lepke Gjsagunk 2010/2. szama julius elsején jelent meg 16 oldal terjedelemben. Az ingyenes
kiadvanyt postaztuk tagjaink és partnereink részére, valamint nagyobb csomagokban
Magyarorszag korhdazaiba, autoimmun centrumaiba. (A kiadvany a partner orvosaink
segitségével jutott el azon betegtdrsainkhoz, akik nincsenek kapcsolatban veliink.) A
kiadvany weboldalainkrél (www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu, www.sle.hu) dijmentesen
letolthet6 és megtekinthetd.

= ELET A LUPUSZAL C. NEMZETKOZI FELMERES - 2010. jalius 1.

Az Elet a lupusszal felmérés, amelyet a LUPUS EUROPE valamint az LFA készitett tavaly,
nyilvanvaldé vdlaszt adott szamunkra: a lupus sok beteg szamara egy életet megvaltoztatd
tapasztalat lett, a legnagyobb hatast a karrier tekintetében valtotta ki.
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A lupuszt a n6k korében legtobbszor 45 éves korukig bezardlag diagnosztizaljak. Ez az id6szak
a tanulds, a hivatas megtaldlasanak id6szaka és/vagy a csaladalapitas folyamata kozben
eltoltott id6. Majd gyakran karrier valtas sziikséges. Hogyan és miért torténik ez? Ennek
tovabbi tanulmanyozdsara egy ujabb felmérés indult azzal a kimondott céllal, hogy
megnézziik, vajon a lupusszal vald élet a karrier valtozasat is jelenti-e, és ha igen, akkor ez
hogyan torténik. Ez az els6 eset, hogy egy on-line felmérés lehetGséget ad minden
Eurdpaban éI6 lupuszos személy szdmdra, hogy egyedi valaszokat adhasson arra
vonatkozéan, hogy a lupusz milyen befolydst gyakorol a munkajaval/karrierjével
kapcsolatban. Megprdbdlja feltarni a karrier valtozdsok, a csokkentett munkadrak szdmanak
okait, valamint hogy a fiatalok tanulmdanyait, munkalehetfségeit hogyan befolyasolja a
legtobbszor 6 tlnete a lupusznak, a faradtsag. Sok olyan felmérés keriilt mar kiértékelésre,
amely azt vizsgdlja, hogy milyen problémakat okoz a lupusz, de ez az els6, amely a
karrier/munka kérdéskort célozza meg. A felmérés 6t nyelven volt érhet6: angol, francia,
német, spanyol és olasz.

A 21. Lupus Europe nemzetkdzi konferencia kiemelt témdja az ,Elet a lupusszal Il. munka /
karrier” nemzetkdzi felmérés volt.

» MEGJELENES A TV2 NAPLO CiMU MUSORABAN - 2010. augusztus 29.

2010. augusztus 29-én a TV2 Napld cimil miUsoraban Dr. House kedvenc betegségérdl, a
lupuszroél volt sz6. A népszer( filmsorozat rajongdi tudjak, hogy a doki els6ként mindig erre a
betegségre gyanakszik, csapata pedig megprébalja kizarni ezt a kért. A Napld utana nézett a
Jtitokzatos” lupusznak...

A Naplé f6szerkesztSjének (Szalay Addm) riportjaban az ,ismerdseink” koziil szerepelt Dr.
Nagy Gyorgy Adjunktus Ur, Téth-Sebestyén Ibolya, Turi Gabriella és Purgel Zoltan.

Ezt az addst hivatalos nézettségi adatok szerint legalabb 1.177.483 f6 nézte.

* MEGJELENNEK BEMUTATKOZO KIADVANYAINK - 2010. szeptember 15.

Nem titkolt szandékunk volt, hogy az altalunk rendezett 21. Lupus Europe budapesti
konferenciara jelenjen meg egyesiiletiinknek sajat angol-magyar nyelvli bemutatkozé
prospektusa, drids molind plakatja. A kiadvanyok szinvonalas mindségben jelentek meg,
rengeteg képpel mutattak be a Magyar Lupus Egyeslilet 17 éves munkajat.

= 21. LUPUS EUROPE KONFERENCIA, BUDAPEST, MAGYARORSZAG - 2010. szeptember 22-26.
A Lupus Europe eurdpai szervezetet tObb mint 22 éve alapitottak eurdpai orszagok
szervezetei, hogy hatékonyan képviselje Eurdpaban az lupuszos betegek érdekképviseletét.
A Magyar Lupus Egyesiilet 2003-ban, a Briisszelben megrendezett konvencién - az elsé
,kelet-eurdpai” orszagként - lett teljes jogu tagja a Lupus Europe-nak (akkori nevén: ELEF -
European Lupus Erythematosus Federation). Az utébbi években a Lupus Europe vezetGsége
olyan elégedett volt a Magyar Lupus Egyesiilet nemzetkdzi munkdjaval, hogy megtisztelt
bennlinket azzal, hogy a 21. Lupus Europe konvenciét Magyarorszdg, a Magyar Lupus
Egyesiilet rendezhesse.

Kett6 év el6készit6 munka utdn 2010. szeptember 22-26-ig kerillt megrendezésre a 21.
Lupus Europe nemzetkdzi konferencia, melynek helyszine a budapesti Premium Apartman
Hotel volt. Néhdany kivétellel mindegyik eurdpai orszaghdl érkeztek delegaltak, a részvevdk
|étszamat tekintve a budapesti konvencié rekordot dontétt. Ugy érezziik, kivancsiak voltak az
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elsé ,kelet-eurdpai” rendezé orszagra és aktivitasukra. Kiilon 6réom szdmunkra, hogy kett6
ykeleti” orszagbdl is érkeztek delegdltak: Romaniabdl és Lengyelorszagbdl.

A konferencia els6 napjan az igazgatdsagi tagok Uléseztek. Este az lidvozI6 vacsora el6tt
léptek fel a soproni Izisz Hastanc Studié tagjai, akik tancukkal — Hevér Krisztina emlékére —
fantasztikus hangulatot teremtettek. A csoportot Toth-Sebestyén lbolya vezeti, aki maga is
lupuszos beteg. Ezutan koszontét mondott Schopper Carol, egyesiiletlink alapitéjanak —
Schopper Gabrielldnak — lanya.

A konferencia masodik napjan nyitébeszédet mondott Yvonne Norton, a Lupus Europe elnok
asszonya és Varga Gabor, a Magyar Lupus Egyesiilet alelnoke, nemzetkozi kapcsolattartdja.
Ezen a napon beszamolé hangzott el a Lupus Europe tdmogatdirdl, az ,Elet a lupusszal” cim(i
nemzetkozi felmérésrél (amelyben a magyar szervezet is aktivan részt vett), a Lupus Europe
nemzetkozi tagsdgairdl, az EULAR konferencian valé részvétel eredményeirdl, a Lupus
Vildgnapjan megvaldsitott rendezvényekrdl, a 9. nemzetkozi SLE konferenciardl (Vancouver).
Ezen a napon érkezett hozzdnk az Egyesult Kirdlysagbdl, Birminghambdl Caroline Gordon
professzornd, aki el6adasaban a lupuszban torténé klinikai kisérleti eredményekrél szamolt
be. Az el6adas utan a résztvevd orszagok szervezeteinek nemzetkozi beszamoléit hallhattuk.
A munka befejezése utan az esti 6rakban budapesti autébuszos varosnézést szerveztiink a
delegéltaknak, ellatogattunk a Budai Varba, majd a Speiz Etteremben vacsoraztunk.

A konferencia harmadik napja az Eurdpai Betegek Forumdnak szemindriumardl széld
beszamoldval kezdédott. Ezutdn az ,Elet a lupusszal Il. — Karrier / munka” felmérés
kiértékelése kezd6dott. Magyarorszagrol kiemelked6en magas kérdGiv kitoltés érkezett,
amely meglepetés volt a Lupus Europe szamdra is. Ezen a napon a Debreceni Egyetem Orvos
és Egészségtudomanyi Centrum Ill. szamu Belgyodgydaszati Klinikardl érkeztek el6addk. Dr.
Tarr Tiinde egyetemi tandrsegéd , Lupus betegek nyomon kovetésébdl szarmazéd személyes
tapasztalatok” cimmel tartott angol nyelvl el6adast, majd Dr. Brugds Boglarka szakorvos
el6adasa kovetkezett ,Biomarkerek a Lupus Nephritis-ben” cimmel. A nap befejezéseként
Szentendrére kirandultunk, s varosnézés utan vacsoraztunk.

A konferencia negyedik napja a Lupus Europe 2009-t6l 2012. évig vonatkozd stratégiai
tervének kidolgozdsa, megbeszélése volt. Ennek egyik fontos eleme U(j orszagok
tagszervezeteinek bevonasa, melyben Magyarorszag a kelet-eurdpai régio ,éllovasa” lehet. E
kiemelked6 napirendi pont utdn a 2011. évi tervekrél volt sz6. Megemlitenék egy tervezett
Uj kiadvanyt, a ,Lupus — diagndzis és kezelés” cimil konyvet, mely a Glaxo Smith Kline
gyogyszergydr tamogatasaval valosulhat meg. A konvencio zdrdsa utan autdbuszos budapesti
varosnézésre invitaltuk a résztveviket. Voltunk az Andrdssy uton, a HOsok terén, és a
Parlamentnél, majd egy csoddlatos esti dunai sétahajézas kovetkezett. A programok utan a
Marvanymenyasszony Etteremben vacsoraztunk.

Blszkék vagyunk arra, hogy ez a nemzetkozi konferencia a mi kis hazankban keriilhetett
megrendezésre, s hogy mi lehettiink a ,hdazigazddk”. Szeretném megemliteni, hogy az
esemény szinvonalas megvalésitdsahoz nagyban hozzdjarult a Nemzeti Civil Alapprogram
Nemzetko6zi Civil Kapcsolatok és Eurdpai Integracid Kollégiuma altal kiirt palydzatan elnyert
jelent6s forras. Ezaton is kdszonjik a Kollégiumnak tdmogatasukat, csak igy tudtunk eurdpai
szinvonalt rendezvényt, munkit megvalésitanunk. Ugy érzem, hogy példaértékd
Osszefogdssal, csapatmunkdban sikerlilt egy olyan konferenciat szervezniink, melynek
eredményeként rengeteg elismerést kaptunk. A ,csapattagok” nevei, akik részt vettek a
szervezési munkaban: Baldazs Henrietta, Bera Istvdanné llona, Janecské Anna, Martaszéki
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Ferencé llona, Purgel Zoltan, Turi Gabriella és Varga Gabor. Ugy érzem, hogy ez az dsszefogas
egyeslletlink jov6jére is pozitiv hatassal lesz.

2011-ben Dénidban (Koppenhagaban), 2012-ben Cipruson, 2013-ban pedig varhatdan
Franciaorszagban (Parizsban) kerlil megrendezésre a Lupus Europe soron kovetkez6
konferencidja. Bizunk benne, hogy Magyarorszagra is minél hamarabb Ujra sor kerdl, s nem
kell 21 évet varnunk a kovetkezd konferencidra.

= LEPKE KIADVANYUNK MEGJELENESE (2010/3.) - 2010. oktéber 20.

Lepke Ujsagunk 2010/3. szama oktdber 20-an jelent meg 8 oldal terjedelemben. Az ingyenes
kiadvanyt postaztuk tagjaink és partnereink részére, valamint nagyobb csomagokban
Magyarorszdg koérhdazaiba, autoimmun centrumaiba. (A kiadvany a partner orvosaink
segitségével jutott el azon betegtdrsainkhoz, akik nincsenek kapcsolatban veliink.) A
kiadvany weboldalainkrél (www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu, www.sle.hu) dijmentesen
letolthet6 és megtekinthetd.

» BETEGFORUM BUDAPESTEN, AZ ORFI LUKACS KLUBBAN - 2010. november 13.

2010. évi masodik talalkozonkat a megszokott szeptemberi hénap helyett novemberben
tudtuk megrendezni. Ennek egyik oka a 21. Lupus Europe konferencia megrendezésével
kapcsolatos megnovekedett feladatok voltak, a masik ok pedig az ORFI Lukdacs Klubjanak
felujitasi munkalatai voltak.

13 oratél kotetlen beszélgetés, tarsalgds volt, sokan a helyszinen fizették be 2011. évi
tagdijakat.

14 6ratdl Dr. Kiss Zséfia belgydgyasz szakorvos (Budai Irgalmasrendi Korhaz, Belgyogyaszati
Osztdly) tartott el6adast ,,Orvos és lupuszos beteg: Skizofrén helyzet” cimmel. Dr. Kiss Zsofia
belgydgydsz orvos, aki maga is lupuszos beteg, igy egy masik perspektivabdl latja a lupusz
betegséget.

15 oratdl sajat el6adasunk kovetkezett ,Nemzetkozi konferencidt szerveztiink” cimmel. Az
el6adast Balazs Henrietta és Varga Gabor tartotta, s a témaja az altalunk megszervezett 21.
Lupus Europe nemzetkézi konferencia szakmai beszamoléja volt.

16 6ratdl rovid filmvetitések kovetkeztek, média szerepléseinket vetitettiik le azoknak, akik
még nem lattdk, vagy Ujra megnéznék. Megnéztiik kdzésen az RTL Klub Reggeli cimi
misordban megjelent riportot Dr. Nagy Gyorgy Adjunktus Urral (tiszteletbeli tagunkkal), aki
a sokiziileti gyulladdsrol beszélt. Majd a TV2 Napld ciml mdsoraban latott ,Dr. House
kedvenc betegsége” cimd riportfilmet is lathattuk ujra.

» BETEGFORUM BUDAPESTEN, AZ ORFI LUKACS KLUBBAN - 2010. november 27.

2010. évi harmadik betegférumunkat november 27-én, szombati napon tartottuk az ORFI
Lukacs Klubban. Minden vendégiink érkezéskor Mikuldscsomagot kapott ajandékba.

13 6ratdl kotetlen beszélgetés, tarsalgas volt, tobben a helyszinen fizették be 2011. évi
tagdijakat.

Ez a betegférumunk is kildnleges volt, hiszen ez volt az elsé alkalom, hogy ,, messzebbrél”
érkeztek hozzdnk neves el6adék. Ezen a taldlkozén vendégiink volt a Debreceni Egyetem
Orvos- és Egészségligyi Centrum, lll. szamu Belklinika Igazgatdja, Dr. Zeher Margit Egyetemi
Tanar, és Dr. Tarr Tlinde Egyetemi Tanarsegéd.
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14 6ratdl Dr. Zeher Margit Professzorné el6addasa kévetkezett ,Lupus napjainkban” cimmel.
Professzorné mindannyiunk szamara érdekes elGadast tartott, majd valaszolt feltett
kérdéseinkre.

15 oratél Dr. Tarr Tinde Tanarsegédnd el6adasa kovetkezett ,Krénikus gyulladas és
kovetkezményei SLE-ben” cimmel. Kivalé el6addst hallhattunk, majd Doktorné kérdéseinkre
valaszolt.

16.15 oratdl egyesiletiink kozgyl(lése kovetkezett, melynek f6 napirendi pontja az egyesiilet
alelndki tisztségének uUjravalasztdsa volt. E naptdl kezdve harom éves idGtartamra Baldzs
Henrietta lett megvalasztva az egyesiilet alelnokének.

A nap zdrasakor egyesiletiink ,Mikuldsai” meglatogattak az ORFI Klinikai Immunoldgiai,
Feln6tt- és Gyermek-reumatoldgia Osztdlyat (Dr. Kiss Emese f6orvosn6 osztdlya), s az
osztalyon apolt gyerekeknek a kdzelgé Mikuldsnapra csomagokat adtak at.

7. Egyebek

Az egyesiilet kozhasznu tevékenységének gyakorlasa sordn partoktél fuggetlen, partokat és
politikai tevékenységet nem tamogat.

A kodzhasznusagi jelentés mellékletét képezi a szamviteli beszamoldé, amelynek része az
egyszerUsitett éves beszamold mérlege és kbzhasznu eredmény-kimutatdsa.

A Magyar Lupus Egyeslilet gazdasagi, pénzigyi, szamviteli és tdrsadalmi tevékenységét a
kdézhasznu szervezetekrdl szélé 1997. évi CLVI. Torvény, a szamvitelr6l sz6lé 2000. évi C.
torvény és a 224/2000. (XIl. 19.) Kormanyrendelet alapjan folytatja és késziti el a
beszamoldjat és a kdzhasznu jelentését.

Az egyesilet kdzhasznu jelentését készitette Purgel Zoltan az egyesiilet elnoke és Készéné
Bihari Etelka mérlegképes konyvel§, PM-regisztracids szama: 150065.

Szegvar, 2011. janudr 24.

,‘ ' , ‘ |
3 kL \ AN e ]

Purgel Zoltan
Az egyesiilet képviselGje
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Statisztikai szamjel vagy adészdam

A szamviteli torvény szerinti egyéb szervezetek
kozhasznu egyszerilisitett éves beszamoldja

2010. év

MAGYAR LUPUS EGYESULET

6635 SZEGVAR, KOROGY U. 69.

N\
VOO NS o e 7\
Keltezés: Szegvar, 2011. januar 24. Purgel Zoltan /3
Az egyesiilet vezetdje:
(képviselGije)
P. H.

(AT.1715/D- AB. nyomtatvany alapjan
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AZ EGYEB SZERVEZET MEGNEVEZESE:
AZ EGYEB SZERVEZET CiME:

Statisztikai szamjel vagy addszam (csekkszamlaszam)

MAGYAR LUPUS EGYESULET
6635 SZEGVAR, KOROGY U. 69.

KETTOS KONYVVITELT VEZETO EGYEB SZERVEZETEK KOZHASZNU EGYSZERUSITETT EVES
BESZAMOLOJANAK MERLEGE

2010. EV
Adatok E Ft-ban
':’;ér;n A tétel megnevezése El6z6 év ELT;ZSZ\:E::Z Targyév

A B C D E
1. | A. Befektetett eszkdz6k (2.-5.sorok) 865 1299
2. |I. IMMATERIALIS JAVAK
3. |ll. TARGYIESZKOZOK 865 1299
4. | ll. BEFEKTETETT PENZUGYI ESZKOZOK
5. | IV. BEFEKTETETT ESZKOZOK ERTEKHELYESBITESE
6. |B. Forgoeszkozok (7.-10. Sorok) 2 453 124
7. |l KESZLETEK
8. |Il. KOVETELESEK
9. | lil. ERTEKPAPIROK
10. | IV. PENZESZKOZOK 2 453 124
11. |C. Aktividdbeli elhatarolasok
12. | ESZKOZOK(AKTIVAK) OSSZESEN (1.+6.+11. sor) 3318 1423
13. | D. Sajat t6ke (14.-19. sorok) 3162 1342
14. |1. INDULO TOKE/JEGYZETT TOKE
15. |Il. TOKEVALTOZAS/EREDMENY 487 3162
16. |Ill. LEKOTOTT TARTALEK
17. |IV. ERTEKELESI TARTALEK
18. |V. TARGYEVI EREDMENY ALAPTEVEKENYSEGBOL 2 675 -1 820

(KOZHASZNU TEVEKENYSEGBOL)
19. | VI. TARGYEVI EREDMENY VALLALKOZASI TEV-BOL
20. | E. Céltartalékok
21. | F. Kotelezettségek (22.-23. sorok) 156 81
22. | 1. HOSSZU LEJARATU KOTELEZETTSEGEK
23. | IIl. ROVID LEJARATU KOTELEZETTSEGEK 156 81
24. | G. Passziv id6beli elhatarolasok
25. | FORRASOK (PASSZIVAK) GSSZESEN

(13.-20.+21.+24. Sor) 3318 1423

Kelt: Szegvar, 2011. januar 24.

Purgel Zoltan
Az egyesiilet vezetdje
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(AT.1715/D. r. sz. nyomtatvany alapjan)

1 8 1 5 7 8 6 0 9 1 3 3 5 2 9 0 6
Statisztikai szamjel vagy adészam
Az egyéb szervezet megnevezése: MAGYAR LUPUS EGYESULET
Az egyéb szervezet cime: 6635 SZEGVAR, KOROGY U. 69.
KETTGS KONYVVITELT VEZETO EGYEB SZERVEZETEK KOZHASZNU
EGYSZERUSITETT EVES BESZAMOLOJANAK EREDMENYKIMUTATASA
2010. EV
Sor- ElGz6 év(ek)
Szam A tétel megnevezése ElGz6 év helyesbitései Targyév
a B o D E
1. | A.Osszes kdzhasznt tevékenység bevétele
(1.42.+3.44.45.) 6 534 8484
2. 1. Kézhasznu céld miikddésre kapott tamogatds 1803 1396
3. |a)alapitétol
4. | b)kozponti koltségvetésbdl
5. | c) helyi dnkormanyzattol
6. |d)tarsadalombiztositotdl
7. |e)egyéb, ebbdl 1% 1516, 1299................. 1803 1396
8. | 2. Pdlydzati uton elnyert tdmogatas 4324 2 238
9. |3.Koézhasznu tevékenységhdl szarmazé 4411
bevétel
10. | 4. Tagdijbdl szarmazé bevétel 405 434
11. | 5. Egyéb bevétel 2 6
12. | B. Vallalkozasi tevékenység bevétele
13. | C. Osszes bevétel (A.+B.) 6534 8 484
14. | D. Kézhasznu tevékenység raforditasa
(1.42.43.44.45.+6.) 3 859 10 304
15. | 1. Anyagjellegii raforditasok 755 3188
16. | 2. Személyi jellegli raforditasok 26
17. | 3. Ertékcsokkenési leiras 244 399
18. | 4. Egyéb raforditasok 2623 6 420
19. | 5. Pénziigyi miveletek raforditasai 102 133
20. | 6. Rendkivili raforditdsok 109 164
21. | E. Vallalkozasi tevékenység raforditasai
(1.42.2+3.4+4.45.46.)
22. | 1. Anyagjelleg raforditasok
23. | 2.Személyi jellegl raforditasok
24. | 3. Ertékcsdkkenési leiras
25. | 4. Egyéb raforditasok
26. | 5. Pénzigyi miveletek radforditasai
27. | 6. Rendkivili raforditdsok
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Statisztikai szamjel vagy adészam

Az egyéb szervezet megnevezése:
Az egyéb szervezet cime:

MAGYAR LUPUS EGYESULET
6635 SZEGVAR, KOROGY U. 69.

KETTOS KONYVVITELT VEZETO EGYEB SZERVEZETEK KOZHASZNU
EGYSZERUSITETT EVES BESZAMOLOJANAK EREDMENYKIMUTATASA

2010. EV

adatok E Ft-ban

Sszgrr;] A tétel megnevezése El6z6 év :;T;;E:,{[(;Izi Targyév
a B C D E
28. | F. Osszes raforditas (D.+E) 3 859 10 304
29. | G. Addzas elé6tti eredménye ,(B-E) 2 675 -1 820
30. |H. Adofizetési kotelezettség 0 0
31. |I. Targyévi vallalkozasi eredmény (G-H) 0 0
32. |J. Targyévi kézhasznii eredmény (A-D) 2675 -1 820
Tajékoztatd adatok

33. | A. Személyi jellegii raforditasok 0
34. |1.Bérkoltség
35. | Ebbdl: - megbizasi dijak
36. - tiszteletdijak
37. | 2.Személyi jellegli egyéb kifizetések

3. Bérjarulékok

38.

39.

B. A szervezet altal nydjtott tdmogatdsok

40.

C. Tovabbutalasi céllal kapott tdmogatas

D. Tovabbutalt tamogatas

41.

Szegvar, 2011. januar 24.

“ ‘l \ \ . \ \ “\‘ 2 - 2 1

Purgel Zoltan
Az egyesiilet képviselGje
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