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ALTALANOS RENDELKEZESEK
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1. A szovetség neve: Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel Elok Orszagos Szévetsége (a tovabbiakban: a
Szovetseg). Angolul: Hungarian Federation of People with Rare and Congenital Diseases.

2. A Szovetség nevének roviditése: RIROSZ, angolul: HUFERDIS.
3. Székhelye: 1082, Budapest, UlIgi Gt. 82.

4. Miikodési teriilete: a Magyar Koztarsasag felségteriilete

5. Hivatalos nyelve: magyar

6. Bélyegzéje: ,,RIROSZ, a Ritka és Veleszilletett Rendellenességgel él6k Orszagos Szdvetsége" felirattal.

7. A Szbvetséget a ritka és velesziletett rendellenességgel él6 emberek dnszervezédéssel létrejott kozosségei
szabad elhatarozassal hoztak létre és miikddtetik. Benne a tagszervezetek és a szovetségi szervek, helyi és
orszagos hataskdrrel miikddo tisztségviselok, munkatarsak munkamegosztasa és egyuttmiikddése valdsul
meg, jogok és kdtelezettségek rendszerében.

8. A Sz0vetség jogi személyiséggel rendelkezé kdzhasznu tarsadalmi szervezet.

A SZOVETSEG CELJAI
2.8

1. A Szbvetség célja 6sszefoglaldan a ritka és velesziiletett rendellenességgel é16 gyermekek, felnéttek és
csaladjaik érdekérvényesitése.

a)
b)
c)
d)
€)

f)
9)

A ritka és velesziletett rendellenességgel €l6 emberek egyenjogl és teljes kort tarsadalmi
beilleszkedésének képviselete, érvényesitése és védelme;

A ritka és velesziletett rendellenességgel él6k hazai szervezeteinek Osszefogasa, tevékenységik
segitése, 0sszehangolasa, kdzdsségi érdekeik érvényesitése, védelme, képviselete;

A tarsadalom szemléletvaltozasanak elémozditasa.

Kozos programok megvalositasa és mikddtetése, killénosen a fogyatékossagra, az esélyegyenldségre
vonatkozd tudatossag ndvelése terén (kiadvanyok, konferencidk, képzések, ritka betegségekkel €16,
fogyatékos emberek sajatos sziikségleteit kielégit6 szolgaltatasok, stb.).

Kozbs képviselet azokban a nemzetkdzi kapcsolatokban, illetve szervezetekben, ahol nemzeti
ernyészervezetek részvétele kivanatos vagy elgirt.

Egyeztetett lobby és tarsadalmi parbeszédre iranyul6 tevékenység folytatasa.

Ko6zos stratégia kialakitdsa és érvényesitése a ritka betegségekkel él6 emberek tarsadalmi
befogadasanak eldsegitésehez.

A SZOVETSEG, TEVEKENYSEGE
3.8

1. A Szbvetség egyesileti tagsagtol fuggetlendl és a kizarolagossag igényétsl mentesen térekszik valamennyi
magyar ritka és velesziiletett rendellenességgel él6 személy érdekeinek védelmére és nyuljtja részlkre
kdzhasznu szolgéltatasait., amelyekrél kiadvanyokbdl, konferencidk anyagaibol, egyesiiletek és érdeklddok
korleveleibél, Ujsaghirdetésekbdl szerzink ismereteket. K6zhasznl szolgaltatasaibdl barki részesilhet,
tagszervezetei, és azok tagjai szamara elére meghatarozott feltételek szerint a szolgaltatasok igénybevétele
soran kedvezményt nydjthat.

2. Céljai megvalositasara a Szovetség kildndsen az alabbi feladatokat latja el:

a)
b)

Osztdnzi, tamogatja a sorsjavitod onaktivitast, segiti az 6nszervezédést.

Figyelemmel kiséri, el6segiti és tAmogatja a ritka és velesziiletett rendellenességgel él6 emberek
egeszsegligyi, szocialis, oktatasi, foglakoztatasi, szemléletbeli, kulturdlis, sport, anyagi-pénzigyi,



c)

d)

9)

h)

0)

intézményi, jogi és egyéb életfeltételeit, a tArsadalmi részvétellikre és esélyegyenléségiikre vonatkoz6
allami és 6nkormanyzati tevékenységet, a tagszervezetek miikddési feltételeit.

Az egyenjogu és teljes korii tarsadalmi részvételhez és esélyegyenléséghez sziikséges feltételek
megteremtésére irdnyuld, kiléndsen velesziletett rendellenességgel él6 embereket és csaladjaikat
érinté jogalkotd tevékenységben javaslattételi, véleményezési feladatokat lat el, és a jogszabalyok
végrehajtasat tarsadalmi moédon ellendrzi. Szorgalmazza és segiti felzarkézasunkat az Eurdpai
Kodzosségben fokozatosan megvaldsul6 egyseges szocidlis rendhez és egészségpolitikahoz.

A ritka és veleszilletett rendellenességgel €16 emberek részére habilitacios és rehabilitacids
szolgaltatasokat szervez meg. Részikre elkilonitett pénz alapjaibol szabalyozott rendben, pénzben
vagy targyi tamogatasban (segélyt) juttathat.

Tevolegesen részt vesz a ritka és velesziletett rendellenességgel él6 emberek és szervezeteik
problémaival foglalkozd szakmai és érdekegyeztetd testiiletek és féorumok munkajaban, ilyenek
szervezésében.

A tagszervezetek részére — meghatarozott feltételekkel — a vagyonabol tAmogatast nydjthat.

Utmutatasokkal, ajanlasokkal segiti a tagszervezetek munkajat, munkatarsaik képzését, ismereteik
gyarapitasat.

A Szdvetség céljai érdekében vallalatokat, gazdasagi tarsasagokat, intézményeket hozhat létre, a sajat
szervezetében vallalkozast folytathat.

Az anyagcsere betegek és egyéb diétara szoruld sorstarsak érdekeit képviseli a megfelelé6 minéségi
ellatés és a fogyasztok védelme érdekében.

Sajtdtermékeket, egyéb kiadvanyokat jelentet meg és terjeszt.

Céljai, a ritka és velesziletett rendellenességgel élé emberek és csaladjaik érdekében kutatasokat,
tudomanyos tevékenységet segit, tamogat.

Fellép a ritka és velesziiletett rendellenességgel él6 emberek, és csaladjaik érdekében segiti, timogatja,
és szilkség esetén miikddteti a hianyp6tld és a modell értékii programokat.

Segiti a tarsadalmi befogadast és esélyegyenl6séget segits, diszkrimindciot csokkentd
tevékenységeket.

Egyiittmiikddik a ritka és velesziiletett rendellenességgel élok és az egészségkarosodassal és/vagy
fogyatékossaggal él6 emberek hazai és kulfoldi szervezeteivel, mindazon allami, énkormanyzati és
tarsadalmi szervezetekkel, amelyek tevékenysége a ritka és velesziletett rendellenességgel é16
emberek tarsadalmi esélyegyenléségét, sziikségleteik Kielégitését szolgélja. Tagsagot véllalhat
nemzetkdzi szervezetekben, kilonds tekintettel az Eurdpai Uni6 ernyészervezetére, elésegitve hazank
integralddasat ezen a téren.

A tdmegkommunikacio, a kultira és a miivészetek képviselSivel egylittmiikddve és eszkozeiket,
moédszereiket felhasznalva részt vesz a ritka és velesziiletett rendellenességgel, az
egeszsegkarosodassal, fogyatékossaggal él6 embereket befogadd, szdmukra kedvezé tarsadalmi tudat
forméalasaban.

A Szovetség — céljai szerint - az aldbbi kdzhasznl tevékenységeket folytatja az 1997. évi CLVI. tv. 26. § ¢
pontja alapjan:

egészségmegorzés, betegségmegel6zés, egészséguigyi rehabilitacios tevékenység (c/1),
szocialis tevékenység, csaladsegités (c/2),
oktatas, képességfejlesztés, ismeretterjesztés (c/4),
kulturélis tevékenység (c/5),
gyermek- és ifjusagvédelem, gyermek- és ifjusagi érdekképviselet (c/10),
e hatranyos helyzetii csoportok tarsadalmi esélyegyenldségének eldsegitése (c/11),
az érintettek emberi és allampolgari jogai védelme (c/12),
sport (c/14),
fogyasztévédelem (c/16),
rehabilitacids foglalkoztatas (c/17),
munkaerdpiacon hatranyos helyzetii rétegek képzésének, foglalkoztatasanak eldsegitése és a
kapcsol6dé szolgaltatasok (c/18),
euroatlanti integracié elésegitése (c/19),
kdzhasznu szervezetek szamara biztositott - csak kdzhaszni szervezetek altal igénybe veheté —
szolgaltatasok (c/20).



ALAPELVEK
4.8

A Szovetség céljainak megvaldsitasa és feladatainak megoldasa soran a kdvetkezé alapelvek érvényestilnek.

1.

A Szovetség tevékenységében a feladatokhoz igazoddan legyen jelen egymast kiegészitve az
élettapasztalaton és 6nképzésen alapuld, az 6nként vallalt, fizetetlen és a hivatasszeri tevékenység.

A feladatkdrok betdltésében uralkodd szempont a ratermettség, az elkodtelezettség és a valasztok, illetve a
meghizok tobbségének bizalma.

A legsulyosabban karosodott személyeknek is egyenld esélyeket kell biztositani az egyestleti tagsagi
jogok, kotelezettségek gyakorlasara és a szervezetben viselt tisztségek betdltésére.

Minden tagszervezetnek egyenlé lehetséget kell nydjtani, hogy hatasosan részt vegyen az
érdekérvényesitd tevékenységben, a célok, feladatok és mddszerek meghatarozasaban.

Az dsszesitett, tobbségi allaspontnak megfeleléen az érdekképviseletet tisztségviselok és munkatarsak
latjak el.

A SzOvetség tagszervezetei az egyesiilet / alapitvany (a tagszervezet) énall6 jogi személyiségét
maradéktalanul megtartjak. A Szdvetség alapszabalya és a szévetségi testiiletek alapszabalyszerii
hatarozatai csak a szdvetségbe lépéssel 6nként vallalt egyittmiikddés érdekében irhatnak elé jogokat és
kotelezettségeket a tagszervezetek szamara.

A SZOVETSEG TAGJAI
5.8

A szovetségi tagsag keletkezése és megsziinése

1.

A Sz0Ovetség tagja lehet a ritka és velesziiletett rendellenességgel é16 természetes személy és csalddtagja,
illetve az a jogi személy, mely, a ritka és velesziiletett rendellenességgel élé emberekért tevékenykedik., ha
tagfelvételi kérelmében vallalja és tagsdga idején teljesiti a tagsaggal jard kotelezettségeket. A
szovetségben egy betegséget (betegségcsoportot) csak egy tarsadalmi szervezet, vagy a ritka betegségben
szenved6 betegek altal kapott irdsbeli felhatalmazas alapjan, egy természetes személy képviselhet.

A Szbvetség partolé tagjai lehetnek mindazok az &llami, tarsadalmi és gazdalkodd szervezetek,
vallalkozasok, intézmények, természetes személyek és az & jogi személyiséggel nem rendelkezé
tarsulasaik, kozosségeik, akik tevékenységiikkel, illetve vagyoni hozzajaruldsukkal a Szovetség céljainak
megvaldsitasat rendszeresen kivanjak segiteni, de tagként nem kivannak a szévetség tevékenységében részt
venni..

A szbvetségi tagsagi viszony Ugy keletkezik, hogy a tagjel6ltek tagsagi kérelmiiket a Sz6vetség elndkének
megkildi, majd a RIROSZ elntksége, a feltételek meglétének megvizsgalasat kovetéen, dont a
tagfelvételrol.

Az Elnbkség a tagfelvételt kéré szervezet varakozo listara vételét rendeli el, ha a 6. 8-ban irt jogok
gyakorlasara és a 7. §-ban irt kotelezettségek teljesitésére alkalmasnak mutatkozik, amennyiben a kérelem
benyujtasakor a birdsag még nem vette nyilvantartasba. Ebben az esetben az EIndkség legkésobb a kérelem
beérkezését kdveto egy év elmaltaval dont a tagfelvételrsl. A mar nyilvantartasba vett szervezet tagfelvételi
kérelmérdl az EIndkség a kérelem beérkezését kovets Glésén dont.

A felvételt megtagado, elutasito hatarozat fellilvizsgalatat 30 napon beliil lehet kérni a Kdzgyiiléstol.

A pértol6 tagsag Ugy keletkezik, hogy a RIROSZ-ba belépni szdndékozo szervezet (képviseletére jogosult
személy) vagy természetes személy irasbeli nyilatkozattal kozli belépési szandékat a RIROSZ elndkével,
majd az EIndkség dont az elfogadasrol.

A tagséagi viszony barmikor megsziintethet6. A tagsagi viszony megsziinik kilépéssel, a természtes személy
tag halalaval, vagy a jogi személy tag jogutdd nélkili megsziinésével, illetve kizarasaval.

A RIROSZ Kozgyiilése kizarhatja a RIROSZ tagjai sorabdl azt a természetes személyt és szervezetet,
amelyik tartésan, a RIROSZ elndkségének irasbeli figyelmeztetése ellenére sem teljesiti ezen alapszabaly
7.8-4ban meghatarozott tagsagi kotelezettségeit. A kizaras hatarozatat kézbesiteni kell a kizart tag szdmara
és tajékoztatni kell a jogorvoslati lehetéségekrol.. A kizaras ald vont tagot a hatarozat meghozatala elétt
értesiteni kell az eljards meginditasardl, védekezési lehetéséget kell szamara biztositani, a hatarozatot
kodzolni kell vele és figyelmeztetni kell a jogorvoslati lehetéségre.

A partol6 tagsag megsziinésére az e paragrafus 7., és 8. pontjaban irtak értelemszer{ien iranyadoak.



A TAGOK JOGAI
6.8

1. A természetes személy tagok jogaikat személyesen, mig a jogi személy tagok valasztott képviselé révén

gyakoroljak. Egy szervezetet egy személy képvisel.

2. A tagok jogosultak:

3.

— vaélasztani és valasztasi joggal rendelkeznek
- részt venni a RIROSZ rendezvényein
- a RIROSZ Elnokségének kiillon megbizasa alapjan részt venni a RIROSZ jogszabaly vagy szerzédés
alapjan harul¢ feladatok megoldaséaban;
a Kozgyiilésen szavazati joggal, egyébként tanacskozasi joggal részt venni a Szovetség llésein;
részt venni a SzOvetség kdzos palyazataiban;
javaslatokat, inditvanyokat tenni a RIROSZ vezet6i szamara;
tajékoztatast igényelni a RIROSZ-t6l a Szovetség pénziigyi és szakmai tevékenységeérdl;
igényelhetik a RIROSZ irodajaban dolgozo6 szakemberek segitségét feladataik megoldasaban.

A tagok javaslatait, inditvanyait a RIROSZ hataskdrrel rendelkezé testiilete, szerve, tisztségviseldje,
munkatarsa kdteles megvizsgalni és arra 30 napon belll, illetve a legkdzelebbi Gilésen indokolt valaszt adni.

4. A tagok képvisel6i a RIROSZ Kozgyulésén felszdlalhatnak, javaslatot, inditvanyt tehetnek, a szOvetségi

tisztségviselokhoz kérdést intézhetnek. A megkérdezett a valaszadast nem tagadhatja meg.

5. A RIROSZ vezetéi, szervei, tisztségvisel6i és munkatarsai kotelesek a tagokat minden olyan informécioral,

~

ISR L

adatrol tajékoztatni, amelyek azok tevékenységének alapszabalyszeriiségét, jogszeriiségét, szakszeriiségét,
érdekvédelmi tevékenységének magas szinvonalat biztositjak.

A tagok_a RIROSZ barmely szerve, tisztségviseldje, munkatarsa jogszabalyba vagy az alapszabaly
rendelkezéseibe (itk6z6 hatdrozata, intézkedése megsemmisitése irdnt 30 napon belil a bir6séghoz
fordulhatnak.

. A pértol6 tagok (képviselsjik) jogosultak mindarra, amit e § 2. pontja tartalmaz, kivéve a szavazas, a

valasztas és a tisztségre megvalaszthat6sag jogat.

A TAGOK KOTELEZETTSEGEI
7.8

A tagok ezen alapszabalyban foglalt rendelkezéseket, a ritka és velesziiletett rendellenességgel é16 emberek
rehabilitacidjara vonatkozoan elfogadott elveket és gyakorlati modszereket a RIROSZ Altal elsirt és
tevékenységilkre vonatkozd minéségi kdvetelményeket érvényre juttatjdk. A szovetségi célkitiizések
megvalositasat eldsegitik, a tagsagi viszonyuk jellegébsl adddo feladatokat megoldjak.

A tagok a Szdvetségben vallalt feladataik ellatdsa soran egymassal és a RIROSZ szerveivel kotelesek
egyuttmiikddni. Kotelesek az egyesuleti tagok altaluk kezelt adatait az adatvédelem alapvet6 szabalyainak
tiszteletben tartasaval Ugy kezelni, hogy ezen adatokhoz illetéktelenek ne jussanak hozza.

A tagok résztvesznek a Kozgyiilés altal el6irt vagy az EIndkség altal vallalt feladatok megoldasaban.
A tagok eléseqgitik tisztségviseldik, munkatérsaik rendszeres szvetségi képzését, tovabbképzését.
A rendes tagok kotelesek az éves szovetségi tagdijat megfizetni a Kozgyiilés hatarozata szerint.

A tagok a RIROSZ Elnokségét felkérésre tajékoztatjak szervezetilk tevékenységének egészérdl vagy
meghatarozott iranyairdl.

A partol¢ tag:

—a RIROSZ céljait timogatja;

— ezen alapszabaly reé vonatkozé rendelkezéseit, a testiileti szervek e kdrben hozott hatarozatait megtartja;
— teljesiti az irasban felajanlott tamogatast.



A SZOVETSEG SZERVEI ES TISZTSEGVISELOI
8.8

1. A RIROSZ szervei:
Vezets szervek:

a) a Kozgyiilés;
b) az EIndkség;

Egyéb szervek:

c) a RIROSZ Ellenérzé Bizottsaga;
d) a Kozgyiilés altal létrehozott egyéb szervezeti egységek.

2. A RIROSZ vezet§ tisztségviseldi:
az Elndkség, és az Ellenérzé Bizottséag tagjai.

3. A RIROSZ tisztségvisel6je, Ugyintézé és képviseleti szervének tagja csak bilntetlen elééletii, cselekvoképes
magyar &llampolgar, tovabba letelepedési, bevandorlasi vagy tartozkodasi engedéllyel rendelkezé6 nem
magyar allampolgar lehet, amennyiben a k6ztigyektsl nincs eltiltva.

4, Osszeférhetetlenségi szabalyok.

a) A tisztségviselék a RIROSZ-ban valamint az ezekkel 6sszeegyeztethetd célokért tevékenykedd
szervezetekben tlthetnek be tisztséget.

b) A RIROSZ Elndkségének valamint az Ellenérzé Bizottsagnak, tagjai egymasnak, kdzeli hozzatartozoi
nem lehetnek.

c) A kozgyilés és az elnokség hatarozathozatalban nem vehet részt az a személy aki, vagy kozeli
hozzatartozdja, élettarsa a hatarozat alapjan:

~ kotelezettség, vagy felelésség alol mentesiil, vagy

barmilyen més elényben részesil, illetve megkdtendd jogligyletben egyébként érdekelt. Nem minésdil
elénynek a RIROSZ cél szerinti juttatisai, szolgéltatisai keretében a barki altal megkotés nélkul
igénybe veheté nem pénzbeni szolgaltatas, illetve a RIROSZ altal tagszervezeteinek, azok tagjainak
a tagsagi jogviszony alapjan nyujtott, az Alapszabalynak megfelel6 cél szerinti juttatas.

d)  Nem lehet az Ellenérzé Bizottsag elnéke vagy tagja az a személy, aki:

_— aRIROSZ elndke;

az elndkség tagja;

a RIROSZ-szal a megbizatasan kivili mas tevékenység kifejtésére irdnyulé munkaviszonyban vagy
munkavégzésre iranyul6 egyéb jogviszonyban all, ha jogszabaly maskepp nem rendelkezik;

a RIROSZ cél szerinti juttatasabol részesil kivéve a barki altal megkotés nélkil igénybe veheté nem
pénzbeli szolgaltatasokat és a RIROSZ tagszervezetének, illetve a tagszervezet tagjanak a tagsagi
jogviszony alapjan nydijtott, az Alapszabalynak megfelelé cél szerinti juttatast , illetve az elézékben
irt személyek hozzatartozoja.

e) A kdzhasznu szervezet megsziintét kdvet6 két évig nem lehet az EIndkség, vagy EB tagja, az a személy,
aki olyan kdzhasznu szervezetnél toltott be - annak megsziintét megelz6 két évben legalabb egy évig -
vezetd tisztséget, amely az addzas rendjérdl szol6 torvény szerinti kdztartozasat nem egyenlitette ki.

f) A vezetd tisztségvisels koteles valamennyi érintett kdzhasznl szervezetet elézetesen tajékoztatni arrol,
hogy ilyen tisztséget egyidejiileg mas kdzhasznu szervezetnél is betolt.

g) Az Osszeférhetetlenségi szabalyok alkalmazésa soran kdzeli hozzétartozonak minésiilé személyek korét
a Polgéari Torvénykonyv 685. § b./ pontja hatarozza meg.

5. A RIROSZ tisztségviseldi

a) szovetségi munkajukat altaldban dijazds nélkil végzik, de a Kozgyulés hatarozatanak megfelels
jogviszony szerinti dijazésban is részesithetok;

b) feladataik megoldasa soran felmeriilé szlkséges és indokolt kozlekedési, kiséréi, szallas, leiroi, postai
és egyéb kiadasaik megtéritésére az Elndkség hatarozata alapjan, annak keretei kozott, a hatalyos
pénziigyi szabalyok szerint jogosultak a RIROSZ vagyonabol;

c)  jutalmazhaték tarsadalmi munka cimén, illetve munkavallaléként a RIROSZ Elnoksége, illetve a
munkaltatoi jogok gyakorléja altal.

6. A RIROSZ valasztott tisztségvisel6i egyazon tisztségre egyszerii szavazattobbséggel csak egymast kdvets két
alkalommal, ezt kdvetden csak két-harmados tobbséggel véalaszthatok meg.



w N

ATESTULETI SZERVEK MUKODESENEK
ALTALANOS SZABALYAI
9.8

A Kozgytilés évente egyszer, az EIndkség évente legalabb két alkalommal, az Ellenérzé Bizottsag évente
két alkalommal, egyébként sziikség szerint tart tlést.

A testileti Ulést a testllet elndke hivja dssze 15 napi hataridével postai vagy elektronikus Gton — ezen
alapszabalyban foglalt kivételekkel — a napirendnek és az irasbeli el6terjesztéseknek és hatérozati
javaslatoknak a kozlésével. A meghivot a Szovetség székhelyén és a tagszervezetek székhelyén
rendszeresitett hirdetétablan is ki kell fiilggeszteni.

A testileti szervek Ulései nyilvanosak.

A testiilet ilése hatérozatképes, ha azon a testiilet szavazati joggal rendelkezé tagjainak fele és még egy tag
megjelent.

A testlleti Glést annak elndke vagy a testiilet altal felkért tagja vezeti.

A testiilletekben a hatarozathozatal altalaban nyilt szavazassal, egyszerli sz6t6bbséggel torténik — ezen
Alapszabalyban foglalt kivételekkel. Kdzgyiilés esetén, a nyilt szavazas soran, szavazategyenléség
fennallasakor az elnoklé szavazata dont. A titkos szavazas soran eléallt szavazategyenl6ség esetén a
szavazast meg kell ismételni.

JEGYZOKONYVEK, HATAROZATOK, NYILVANOSSAG
10. 8§

A RIROSZ testiileteinek tléseirsl jegyz6konyv készitendd. A jegyzékdnyvnek tartalmaznia kell az tlésen
torténtekre utaldst, az elhangzottak Iényegét a megnyilatkozé személy megjel6lésével, valamint kiilon
sorszammal ellatva a Testilet dontéseit (hatarozatok). Az egyes dontések mellett feltiintetendd a doéntést
tamogatdk, és ellenzék szama. Az Elnokség, az Ellenérzé Bizottsdg sajat testiileti tlésén név szerinti
szavazast rendelhet el. A jegyzékdnyvet az lést vezetd személy, és a jegyzékonyvvezets irja alad. A
Kozgyilésrol késziilt jegyzékonyvet két képvisels hitelesiti. Oket a Kézgyiilés véalasztja meg.

A RIROSZ kozgyiilésén és elndkségi Ulésein hozott hatarozatokat a jegyzékonyvbol kiemelten a
Hatarozatok Téaréban testliletenként, évenként elkilonitve, Ulésenként egytél kezd6dé sorszdmmal ellatva
és az (lés datumaval torve kildn is nyilvan kell tartani, amelybdl kitinik e dontések tartalma,
meghozatalanak idépontja, hatélya, a tdmogatok és ellenz6k szamaranya, nyilt szavazas esetén a
személye). A hatarozatot hozo testiilet elndke 30 napon bellil gondoskodik a hatarozatok érintettekkel valé
kozlésérsl oly modon, hogy a hatdrozatot tartalmazd iratnak a cimzett altal tortént atvétele igazolhatd
legyen. Az Elnokség a kozgyiilés és az elndkség a dontéseit a Szovetség Internet honlapjan vagy
hirlevélben nyilvanossagra hozza.

Az Elnbkség és a kdzgyiilés dontései nyilvanosak. Az Elndkség gondoskodik arrol, hogy a mitkodéssel
kapcsolatban keletkezett iratokba barki betekinthessen a Szovetség székhelyén, elére megbeszélt
idépontban. A Szdvetség internetes honlapjan miikodése és szolgaltatasai igénybevételének madjat,
valamint beszdmoloi kozléseit nyilvanossagra hozza. Ugyanigy hozza nyilvanossagra a kozgyilés és az
elndkség dontéseit.

A RIROSZ kdzhasznusagi jelentésébe barki betekinthet, arrol sajat koltségén masolatot készittethet. A
RIROSZ tagok részére a RIROSZ kozhasznUsagi jelentésének masolatat ellenszolgaltatas nélkil el kell
késziteni. A Szovetség koteles a kdzhasznusagi jelentését a targyévet kdvetd évben, legkésébb junius 30-ig
sajat honlapjan kdzzétenni.

A KOZGYULES
11.8

A Kozgyiilés a RIROSZ legfébb ddntéshozé testiileti szerve, amely a tagok dsszességét foglalja magaban.
Minden tagszervezetnek egy-egy szavazata van, a természetes személyek személyesen kotelesek jelen
lenni.

A Kozgyiilés hataskore kiterjed a RIROSZ-t érinté minden Ugyre.

A Kozgyiilés hataskorébe tartozik:



a) a RIROSZ megalakuldsanak, feloszlasanak vagy mas szovetséggel egyestilésének — ide nem értve a
tagsag vallalasat mas szervezetben, egyittmiikddésben — kimondasa;

b)  a Szdvetség alapszabalyanak elfogadasa, mddositasa;

c) A RIROSZ elnokének, két alelndkének, a Kozgyiilési bizottsagok, és az Ellenérzé Bizottsag
elndkének és tagjainak megvalasztasa, az altala valasztott tisztségviseldk visszahivasa kotelezettségeik
ismételt, vagy tartos elmulasztasa esetén, ;

d) az elndkség éves beszamoldjanak jovahagyasaval egyidejiileg a Ksztv. 19. § (3) bekezdése szerinti
tartalommal &sszeallitott kdzhasznlUsagi jelentés elfogadasa. A beszamold elfogaddsa egyszeri
szotobbséggel, nyilt szavazassal torténik;

e) a SzOvetség hosszl tavl programjanak meghatarozasa;

f)  a RIROSZ Ellenérzé Bizottsdganak beszamoltatésa;

g) a Szdvetség kdzponti munkatervének, koltségvetésének meghatarozasa.

h)  aszdvetségi tagdij meghatarozésa.

i) a RIROSZ Szervezeti és Mikddési Szabalyzatanak valamint sziikség szerint Befektetési
Szabalyzatanak elfogadasa;

D a munkamegosztas javitasa céljabdl Gj szervezeti egység létrehozésa, hatds- és feladatkdrének
meghatarozasa, az altala létrehozott szervezeti egység megsziintetése;

k)  mindaz, amit alapszabaly a Koézgyiilés kizarolagos hataskorébe utal, vagy amely kérdésben a dontés
jogat maganak tartja fenn.

4. A Kozgyiilést sziikség szerint, de évente legalabb 1 alkalommal kell 6sszehivni.

5. Rendkivili Kozgytilést kell dsszehivni:

10.

11.

a) ha:
~ aRIROSZ elnéksége ezt hatarozatban kimondja;
a tagok egyharmada irasban inditvanyozza az ok és cél megjeldlésével;
a RIROSZ Ellendrzé Bizottsaga kezdeményezi;
a birésag elrendeli;
a RIROSZ ElIndksége létszamcsokkenés miatt hatarozatképtelenné valik, vagy
- akizarast kimondd elndkségi hatarozat elleni jogorvoslat igénylésekor.
b) A rendkivili Koézgyilést az erre okot add koriilmény bekovetkezésétsl szamitott egy hénapon belil
dssze kell hivni.
¢) A rendkivili Kozgytilésre egyebekben a rendes Kozgytlésre vonatkoz6 szabalyok az iranyadok.

A Kozgyiilést az EIndk hivja éssze a napirend egyidejii kozlésével.. Megtartasanak targyi és tgyintézéi
feltételeirél a RIROSZ elndksége gondoskodik. A tagokon kivill meghivhatok tanacskozasi joggal mas
személyek is. A meghivot és az irasos eldterjesztéseket, a Kozgyiilés napjat megel6zé 15. napon a
képviselok részére postéra kell adni. A Koézgyiilés meghivojat a RIROSZ internetes honlapjan, vagy
hirlevelében, mindezek hidnyaban korlevelében és lehet6ség szerint Ujsagban is kdzzé kell tenni.

A Kozgyiilés hatarozatképes, ha azon a szavazati jogu tagok fele és még egy megjelent. Ha a Kdzgydlést
hatarozatképtelenség miatt el kell halasztani, az azonos napirenddel 30 napon bell - akar az eredetileg
meghirdetett napra, az eredeti meghivoban kdzolt késébbi idépontra - dsszehivott Kozgytilés — az eredeti
meghivéban szerepl6 napirendi pontok kérében — a megjelentek szdmara tekintet nélkil hatarozatképes.

A Kozgyiilések nyilvanosak.

A Kozgyulés dontése a Szovetség valamennyi tagjara, tagszervezetére kizardlag a RIROSZ érdekkdrében
folytatott tevékenységiikre vonatkozoan - kételezé.

A Kozgyiilés elndki tisztét a RIROSZ elnodke, alelndkei vagy az EIndkség, — a 13. 8 5. pontja esetén — az
Ellenérzé Bizottsag altal felkért személy latja el.

a) A Kozgyiilés az EIndkség javaslatéra elndkbél és 2 taghol allé Jeldlébizottsagot valaszt 4 évre.

b) A Jel6l Bizottsdg a jel6lés soran a kovetkezd feltételeknek megfelelé személyeket jeldlheti a
RIROSZ tisztségre:
—  lehetéleg legalabb kdzépfoku iskolai végzettség;
—  ratermettség;
—  aSzovetség valamely tagszervezetének ajanlasa;
— ajelolt személy nyilatkozatanak rendelkezésre allasa a feladat vallalasardl,
- nem all fenn a jelen Alapszabalyban meghatarozott kizar6é vagy 0sszeférhetetlenségi ok a
jelolt személyére vonatkozéan.”
c) A Jeldls Bizottsag a jeldlés soran figyelembe veszi a RIROSZ Kozgyiilése altal elfogadott stratégiai
szempontokat.



12. A Kozgyiilés az EIndkség javaslatdra Mandatumvizsgald Bizottsagot valaszt, amely elndkbél és két taghdl
all. Feladata a Kozgytlésre megjelené képvisel6k jegyzése, a hatarozatképességhez sziikséges adatok
megéllapitasa, minderrél jelentés tétele a Kdzgyiilés szamara.

13. A Kdzgyiilés az EInokség javaslatara Szavazatszed6 Bizottsagot valaszt, amely EIndkbél és két taghdl all.
Feladata a nyilt szavazas soran az elndk segitése a szavazatok megszamlalasaban, a titkos szavazas
lebonyolitasa, a szavazatok 6sszeszamlalasa és errdl jelentés tétele a Kozgytilés szamara.

A tisztségvisel6k megvalasztasa nyilt szavazassal torténik.

AZ ELNOKSEG
12.8

1. A RIROSZ haromtagu Elndkségének elntkét, és két alelndkét a Kozgyiilés valasztja meg 4 évi id6tartamra, és
6ket a Kozgyiilés hivhatja vissza. Az Elndkség tagjai kotelesek az Elndkség munkéjaban folyamatosan,
legjobb tudésuk szerint, a kialakitott munkamegosztasnak megfeleléen részt venni. E tekintetben &ket jogok
illetik meg és kotelezettségek terhelik.

2. Az EInokség a RIROSZ ugyintézé és képviseleti feladatokat ellatd szerve.

3. Kilénosen az EIndkség feladatkorébe tartozik:

a) a SzOvetség Mikddési Szabalyzatdnak valamint Pénzilgyi Szabalyzatdnak kidolgozésa, egyéb
szabéalyzatainak elfogadéasa;

b) a koltségvetés, az éves beszamold és a kdzhasznlsagi jelentés elokészitése és a Kozgytlés elé
terjesztése elfogadas céljabdl;

c) aRIROSZ irodajanak feliigyelete, a szolgalatok vezetsinek kinevezése;

d) az EIndkség tagjainak beszamoltatasa, tjékoztatds kérése tagszervezetek miikddésének egészérsl;

e)  dontés sajtotermék kiadasardl;

f)  kozrem(kodés tagszervezetek kdzotti vitas kérdések megoldasaban egyeztetéssel;

g) mindaz a kérdés, amely a Szdvetség zokkendmentes miikddése szempontjabol fontos és nem tartozik a
Kozgyiilés kizarélagos hataskorébe.

4. Az EInokség sziikség szerint, de évente legalabb 2 alkalommal tart Glést. Barmelyik két elndkségi tag
inditvanyara Glést kell tartani. Az lést a RIROSZ elndke hivja dssze. A napirendet is tartalmazé meghivot,
az irasbeli el6terjesztéseket és hatarozati javaslatokat az Ulés napjat megel6zé 7 nappal kell az Elndkség
tagjai részére eljuttatni. Az tlések nyilvanosak, azokat a RIROSZ elndke vezeti.

5. Az Elnbkség feladata a RIROSZ altal nyujtott szolgaltatasok, juttatasok igénybevételének lehetdségérsl és
feltételeirdl szol6 hirdetmény elkészitése és korlevél vagy jsag hirdetés révén torténd megismertetése.

6. A RIROSZ elnbkségi és irodai munkarendjét a Szervezeti és Miikddési Szabalyzat tartalmazza.

AZ ELLENORZO BIZOTTSAG
13.8

1. A RIROSZ Ellenérzé szerve az Ellendrzé Bizottsadg (EB), amely a Kozgyiilés altal 4 évre valasztott
elndkbal, és két taghol all, és a Kdzgyiilésnek tartozik feleléséggel, altala visszahivhatd.

2. Az Ellenérzé Bizottsdg feladata a Szdvetség miikddésének és gazdalkodasanak ellenérzése, az éves
beszamol6 és a kodzhasznusagi jelentés elézetes véleményezése. Ennek soran a vezetd tisztségviseloktol
jelentést, a RIROSZ munkavallaloitol pedig tajékoztatast vagy felvilagositast kérhet, tovabba a Szdvetség,
kdnyveibe és irataiba betekinthet, azokat megvizsgalhatja.

3. Az Ellenérzé Bizottsag elndke és tagjai a RIROSZ vezeté testlleteinek (ilésén tanacskozési joggal részt
vehetnek.

4. Az Ellenérzé Bizottsdg koteles az intézkedésre jogosult testilletet tajékoztatni, és annak Gsszehivésat
kezdeményezni, ha arrél szerez tudomast, hogy:

a) a szervezet miitkddése soran olyan jogszabaly sértés vagy a szervezet érdekeit egyébként sulyosan
sért6 esemény (mulasztas) tdértént, amelynek megsziintetése vagy kovetkezményeinek elhéritasa,
illetve enyhitése az intézkedésre jogosult testileti vezetdszerv dontését teszi sziikségessé;

b)  avezeté tisztségviselék felelésségét megalapoz6 tény mertl fel.

5. Az intézkedésre jogosult testiiletet (vezetészervet) az Ellendrzé Bizottsag inditvanyara annak megtételétél
szamitott 30 napon belll 6ssze kell hivni. E hataridé eredménytelen eltelte esetén a testiilet (vezet6szerv)
Osszehivasara az Ellenérzé Bizottsag is jogosult.
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6. Haaz arra jogosult testlleti szerv a torvényes miikddés helyredllitasa érdekében sziikséges intézkedéseket
nem teszi meg, az Ellen6rz6 Bizottsag koteles haladéktalanul értesiteni a torvényességi feliigyeletet ellatd
szervet (ligyészség).

7. Az Ellenérzd Bizottsadg tevékenységének szolgalatdra a Szovetség irodajatdl fuggetlen tgyintézé(ke)t
alkalmazhat. Az Ellendérzé Bizottsag miikddésének kiadasait a RIROSZ kdltségvetésébdl kell fedezni. Az e
célt szolgalo koltségvetési eldiranyzat 6sszege erejéig az EB elndkét a kifizetések engedélyezésének joga
illeti meg.

8. Az Ellenérzé Bizottsdg miitkddésének részletes szabalyait (ligyrendjét) maga allapitia meg, a 9. §
szabéalyainak keretei kozt.

AZ ELNOK
14.8

1. A Szdvetség elndkének feladatai:

a) Az orszagos hataskorii testiileti dontések végrehajtdsanak, a RIROSZ adminisztrativ munkajanak
irdnyitasa, az EInokség vezetése.

b) A Szbvetség, és az EInokség altalanos és énallo képviselete.

c) Az egyes szovetségi szervek és tisztségvisel6k munkéjanak dsszehangolasa, felligyelete.

d) Munkaltat6i jogok gyakorlasa a szdvetségi alkalmazottak tekintetében.

e) A Kozgyilés elé terjeszti az EIndkség javaslatait, beszamoloit.

f)  Abankszamla felett utalvanyozasi jogot gyakorol az Uigyviteli alelndkkel egyiittesen.

2. A Szbvetség elnoke feladatkdre egyes elemeinek ellatdsaval meghatalmazhatja, az EInokség mas tagjait
akadalyozottsaga (betegség, tartds tdvollét vagy egyéb ok) esetén. Ez személyes felel3sségét nem korlatozza.

AZ UGYVITELI ES AZ ALTALANOS ALELNOK
15.8

1. A RIROSZ &ltalénos alelndkének feladata:
a) hogy tamogassa az elndk munkajat, akadalyozottsdga esetén helyettesitse az elnokot.
b) folyamatosan kapcsolatot tart a tagokkal; figyelmet fordit a varakozd listan 1évé egyesiletek
tevékenységére munkajuk segitésére, a vellk val6 kapcsolattartasra
2. Az ugyviteli alelndk iranyitja a SzOvetség adminisztrativ (gyviteli szervezetét, egyben 6nallo képviseleti
joggal is rendelkezik az elnékhdz hasonloan.
3. Mindkét alelndk:,
a) az Elndkség dontése szerint ellatja egy-egy szovetségi szerv vezetését vagy feladatcsoportot végzék
iranyitasat, felugyeletét.
b) ellatjak a Szdvetség elndke altal atadott, rajuk ruhazott feladatokat.

A SZOVETSEG GAZDALKODASA
16.8

1. A tagszervezetek a RIROSZ gazdalkodasatol elkiloniils, 6nalld gazdalkodast folytatnak, bevételeiket — a
szdvetségi tamogatas kivételével — dnalléan szerzik meg, kiadasaikat énalléan tervezik meg, gazdalkodnak
és végzik a gazdasagi Ugyvitelt. A tagszervezetek és a partold tagszervezetek sajat vagyonukkal a
SzOvetség tartozasaiért — a szdvetségi tagdij megfizetésen tdl — nem felelnek.

2. A RIROSZ vagyonanak forrasai:

a) az allami koltségvetéshdl a mikddéshez, illetve allami szervek koltségvetésébsl meghatarozott
feladatok megoldasahoz nyujtott timogatas, koltségtérités;

b) atagok altal fizetett tagdij;

c) a jogi és maganszemélyek felajanlasai, adomanyai, kozérdekii kotelezettségvallalasok, a
maganszemélyek személyi jovedelemaddjanak 1%-ardl térténd rendelkezés alapjan kapott 6sszegek;

d) alapitvanyokbdl, pénzalapokbol, palyazatokon meghatarozott feladatokra elnyert ésszeg;

e) aszovetségi vallalkozasi tevékenységhdl szarmazo nyereség;

f)  amikddés egyéb bevételei.

3. A Szbvetség kiadasai kdzott kilondsen a kdvetkezoket kell szamitasba venni:
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a) aRIROSZ Irodajanak fenntartasa és miikddésének kiadasai;

b) a Szbvetség altal véllalt feladatok megoldaséval dsszefliggé kiadasok;

c) atagszervezetek tAmogatasara fordithatd 0sszeg;

d)  Egyesiiletek, alapitvanyok, a RIROSZ tevékenységének részére palyazat utjan nyQjthat6 6sszeg;

e) atestileti szervek mitkddésének kiadasai;

f) a tagozatok és munkacsoportok a RIROSZ Elnoksége altal jévahagyott sajat munkaterviik és
koltségvetésiik alapjan részesiilnek a RIROSZ szdvetsége pénzeszkdzeibdl;

g)  kiemelkedd, orszagos érdekkorii feladatok, akciok, képzések koltségei.

4. A Szbvetség vagyonaval a pénzigyi jogszabalyok, sajat szabalyzatai szerint, éves koltségvetés alapjan
gazdalkodik. A gazdalkodasa soran elért eredményét nem osztja fel, azt csak a jelen alapszabalyban
meghatarozott célokra forditja. Gazdalkodasardl évenként beszamol6t, kdzhasznlsagi jelentést készit, amit
a RIROSZ ElInoksége javaslatara a Kozgytilés fogad el.

5. A bankszamla feletti rendelkezéshez az elndk és az uigyviteli alelndk egyiittes alairasa sziikséges.

6. A RIROSZ kéltségvetését és gazdasagi beszamolojat a 18.8 1. és 2. pontjaban foglalt tételek szerint is el
kell késziteni.

7. A Szbvetség gazdalkodasa, nyilvantartasainak vezetése és beszamolasi kotelezettségeinek teljesitése soran
megtartja a kdzhasznl szervezetekrél sz6lé 1997. évi CLVI. tv. 14., 15, 16., 19. és 20. §-aiban irt
eléirasokat.

8. A RIROSZ vagyonanak takarékos, gazdasagos kezelése és felhasznalasa, gyarapitasa és megdvasa minden
szOvetsegi tisztségviseld, munkatars kotelessége.

9. A Szbvetség szabad pénzeszkdzeit az alapcélokkal osszefliggé vallalkozasok létrehozasa érdekében
befektetheti.

10. A Szovetség, vallalkozasi tevékenységet csak kdzhasznu céljainak megvaldsitasa érdekében, azokat nem
veszélyeztetve végez, és mint kdzhasznl szervezet, nem zérja ki, hogy tagjain kiviil mas is részesiiljon
kdzhasznu szolgaltatasaibal.

11. A Szdvetség a gazdalkodasa soran elért eredményét nem osztja fel, azt a jelen Alapszabalyban
meghatarozott tevékenységére forditja.

12 Ezen talmenden befektetési céllal pénzeszkozoket csak az allam altal garantalt befektetési formakban
helyezhet el. A Szdvetség Befektetési Szabalyzatot készit, amelyet a Kézgyiilés fogad el.

ZARO ES ERTELMEZO RENDELKEZESEK
17.8

1. A RIROSZ kozvetlen politikai tevékenységet nem folytat, szervezete partoktol fliggetlen, azoknak anyagi
tdmogatast nem nydjt.

2. Panasszal lehet éIni azokban az egyéni Ugyekben, amelyekben a tagszervezet valamely szerve vagy
munkatarsa a RIROSZ altal atvallalt vagy szovetségi feladatkdérben hoz déntést. A panaszt a dontést
tartalmazo irat kézhezvételétél szamitott 30 napon beliil a RIROSZ Elndkségéhez vagy az altala megbizott
testlilethez illetve személyhez lehet benyljtani. Minderre a déntést tartalmazo iratban figyelmeztetni kell az
érdekelteket.

3. Az 1. pontban irt panaszeljarassal egyidejiileg — attol fliggetleniil —, a sérelmes dontés ellen, a tarsadalmi
szervezetekrdl szol6 torvény és Polgari Torvénykdnyv szabalyai szerint birésaghoz is lehet fordulni. A
birésdghoz fordulds joga fennall a szdvetségi panaszeljards mell6zésével is. Erre az érintettet a dontést
tartalmazo iratban figyelmeztetni kell.

4. A Szovetség miikddése felett a Févarosi Féligyészség gyakorol torvényességi feluigyeletet.

18.8

1. A RIROSZ szervezetének és mitkddésének részletes szabalyait_ indokolt esetben — az alapszabaly keretei kozt -
a Szervezeti és Miikddési Szabalyzat tartalmazza, amely nem lehet ellentétes az alapszaballyal
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2. A Mikodési Szabélyzat mellékletét képezik mindazok a szabalyzatok, amelyek elkészitését jogszabaly irja
eld, vagy bevezetésikre a RIROSZ miikddéséhez szilkség van.

19.5

1. A Szovetség megsziinik:

a) — a Kozgyilés altal torténé feloszlas, vagy mas tarsadalmi szervezettel torténé egyesilés kimondasaval,
illetve
— abirosag altali feloszlatassal, vagy megsziinés megallapitasaval
b) a RIROSZ megsziinése esetén vagyona jogutddjara szall at;

c) a SzOvetség jogutdd nélkili megsziinése esetén felszamoloként a RIROSZ Elndksége és Ellendrzé
Bizottsaga egyuttesen jar el. Ebben az esetben a Szdvetség vagyonat — a hitelez6k kielégitése utan, a
felszamold dontése szerinti célra kell forditani..

2. A RIROSZ miikédésére az Alapszabalyban nem szabalyozott kérdésekben az egyesiilési jogrol sz616 1989.
évi Il. tv., a kdzhasznl szervezetekr6l szold 1997. évi CLVI. tv., a Polgéari Torvénykdnyv, és mas, a
tevékenységére vonatkozd jogszabalyok az iranyadok.

20.8

1. A RIROSZ miikddése soran ritka és velesziiletett rendellenességgel éloknek kell tekinteni azt a személyt,
akinek ritka el6fordulasi genetikai, magzati, sziletési artalom, betegség folytan egészségi allapota
visszafordithatatlanul vagy tartdsan oly mértékben karosodott, hogy allapota korlatozza teljes értéki
részvételét a tarsadalom életében, emiatt tartésan hatranyt szenved.

2. Az European Medicines Evaulation Agency (EMEA) definicioja szerint ritka betegségnek kell tekinteni azt a
kondici6t, melynek eléfordulési ardnya 1/2000 ember, vagy kisebb.

3. A 2. pontban emlitett el6fordulasi ardnynal magasabb velesziiletett rendellenességii csoportnak vagy
szervezetnek a SzoOvetséghez vald csatlakozdsa engedélyezésérdl az Elndkség hivatott ddénteni Kivételes
esetben.

4. Ahol ez az alapszabaly munkatérsat emlit, ott megbizottat és alkalmazottat is érteni kell.

Zaradék:

A jelen Alapszabaly a Szovetség alakulé Kozgyiilésén 2006. 04. 13-an elfogadott szdveg 2008. 05. 30-an
madositott és életbeléptetett valtozata.

Dr. Pogany Gabor, elndk
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