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A Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel €16k Orszagos Szovetsége, a RIROSZ

ALAPSZABALYA
(modositasokkal egységes szerkezetben)

ALTALANOS RENDELKEZESEK
1.§

Az Egyesiilet neve: Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel El6k Orszagos Szovetsége (a tovabbiakban: a
Szovetség). Angolul: Hungarian Federation of People with Rare and Congenital Diseases.

Az Egyesiilet nevének roviditése: RIROSZ, angolul: HUFERDIS.
Székhelye: 1089 Budapest Orczy ut 2.

Miikddési teriilete: Magyarorszag felségteriilete

Hivatalos nyelve: magyar

Bélyegzodje: ,,RIROSZ, a Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel €16k Orszagos Szovetsége" felirattal.

A Szovetséget a ritka és velesziiletett rendellenességgel €16 emberek onszervezddéssel 1étrejott kozosségei szabad
elhatarozassal hoztak 1étre és mikodtetik. Benne a tagszervezetek és a szovetségi szervek, helyi és orszagos
hataskorrel mikodo tisztségviselok, munkatarsak munkamegosztasa és egyiittmikodése valosul meg, jogok és
kotelezettségek rendszerében.

A Szovetség jogi személyiséggel rendelkezd kdzhasznu szervezet.

A SZOVETSEG CELJAI
2.§

A Szdvetség célja dsszefoglaldan a ritka és velesziiletett rendellenességgel €16 gyermekek, felnbttek és csaladjaik
érdekérvényesitése.

a) A ritka és velesziiletett rendellenességgel é16 emberek egyenjogu és teljes korii tarsadalmi beilleszkedésének
képviselete, érvényesitése €s védelme;

b) A ritka és velesziiletett rendellenességgel é16k hazai szervezeteinek Osszefogasa, tevékenységiik segitése,
Osszehangolasa, kozosségi érdekeik érvényesitése, védelme, képviselete;

€) A tarsadalom szemléletvaltozasanak elémozditasa.

d) Ko6z0s programok megvaldsitdsa és miikodtetése, kiillonosen a fogyatékossagra, az esélyegyenlGségre
vonatkozo tudatossag novelése terén (kiadvanyok, konferenciak, képzések, ritka betegségekkel €16, fogyatékos
emberek sajatos sziikségleteit kielégitd szolgaltatasok, stb.).

e) Kozos képviselet azokban a nemzetkdzi kapcsolatokban, illetve szervezetekben, ahol nemzeti
ernydszervezetek részvétele kivanatos vagy eldirt.

f)  Egyeztetett lobbi és tarsadalmi parbeszédre iranyuld tevékenység folytatasa.

g) Kozos stratégia kialakitasa és érvényesitése a ritka betegségekkel él6 emberek tarsadalmi befogadasanak
elOsegitéséhez.

A SZOVETSEG, TEVEKENYSEGE
3.8

A Szovetség egyesiileti tagsagtol fiiggetleniil €s a kizardlagossag igényétdl mentesen torekszik valamennyi magyar
ritka és velesziiletett rendellenességgel ¢l6 személy érdekeinek védelmére és nyujtja résziikre kdzhasznu
szolgéltatasait, amelyekrél kiadvanyokbol, konferencidk anyagaibdl, egyesiiletek és érdeklodok korleveleibdl,
ujsaghirdetésekbdl szerziink ismereteket. Kozhasznu szolgaltatasaibol barki részesiilhet, tagszervezetei, és azok
tagjai szamara elore meghatarozott feltételek szerint a szolgaltatasok igénybevétele soran kedvezményt nytjthat.

Céljai megvalositasara a Szovetség kiilondsen az aldbbi feladatokat latja el:

a)  Osztonzi, timogatja a sorsjavitd dnaktivitast, segiti az dnszervezédést.

b) Figyelemmel kiséri, elésegiti és tamogatja a ritka és velesziiletett rendellenességgel €16 emberek egészségiigyi,
szocialis, oktatasi, foglakoztatasi, szemléletbeli, kulturalis, sport, anyagi-pénziigyi, intézményi, jogi és egyéb
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¢letfeltételeit, a tarsadalmi részvételilkre és esélyegyenldségiikre vonatkozd allami és Onkormanyzati
tevékenységet, a tagszervezetek miikodési feltételeit.

C) Azegyenjogu és teljes korli tarsadalmi részvételhez és esélyegyenléséghez sziikséges feltételek megteremtésére
iranyuld, a ritka betegségekkel €16 embereket és csaladjaikat érintd jogalkotd tevékenységben javaslattételi,
véleményezési feladatokat 1at el, és a jogszabalyok végrehajtasat tarsadalmi modon ellendrzi. Szorgalmazza és
segiti felzarkézasunkat az Eurdpai Kozosségben fokozatosan megvalosuld egységes szocialis rendhez és
egészségpolitikahoz.

d) A ritka betegséggel él6 emberek részére habilitacios és rehabilitacios szolgaltatasokat szervez meg. Résziikre
elkiilonitett pénz alapjaibdl szabalyozott rendben, pénzben vagy targyi tamogatasban (segélyt) juttathat.

e) Tevblegesen részt vesz a ritka és velesziiletett rendellenességgel €16 emberek és szervezeteik problémaival
foglalkozo szakmai és érdekegyeztetd testiiletek és forumok munkajaban, ilyenek szervezésében.

f)  Tudomanyos programokat, el6adasokat, tovabbképzéseket, konferencidkat, szimpdziumokat, kulturalis
eseményeket rendez.

g) A tagszervezetek részére — meghatarozott feltételekkel — a vagyonabol tamogatast nyujthat.

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

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

J) Az anyagcsere betegek és egyéb diétara szoruld sorstarsak érdekeit képviseli a megfelelé mindségii ellatas és a
fogyasztok védelme érdekében.

k) Sajtotermékeket, egyéb kiadvanyokat, ismeretterjesztd filmeket jelentet meg és terjeszt.

I)  Eldsegiti, szervezi az érintettek sportolasi, rehabilitacios, gyogytornazasi lehetségeit.

m) Céljai, a ritka és velesziiletett rendellenességgel é16 emberek és csaladjaik érdekében kutatasokat, tudomanyos
tevékenységet segit, tamogat.

n) Fellép a ritka és velesziiletett rendellenességgel €16 emberek, és csaladjaik érdekében segiti, tamogatja, és
sziikség esetén miikodteti a hianypotlo és a modell értékii programokat, eldsegiti a sériilt gyermek csaladban
torténd nevelkedését, és a megvaltozott munkaképességili személyek elhelyezkedését.

0) Segiti a tarsadalmi befogadast és esélyegyenléséget segitd, diszkriminaciot csokkentd tevékenységeket.

p) Egyiittmiikodik a ritka és velesziiletett rendellenességgel €10k és az egészségkarosodassal és/vagy
fogyatékossaggal €16 emberek hazai és kiilfoldi szervezeteivel, mindazon 4allami, Onkormanyzati és
civilszervezetekkel, amelyek tevékenysége a ritka és velesziiletett rendellenességgel €16 emberek tarsadalmi
esélyegyenldségét, sziikségleteik kielégitését szolgalja. Tagsagot vallalhat nemzetkozi szervezetekben, kiillonos
tekintettel az Eurdpai Unid ernydszervezetére, elésegitve hazank integralddasat ezen a téren.

q) A tomegkommunikacid, a kultara és a miivészetek képviseldivel egyiittmitkodve és eszkozeiket, modszereiket
felhasznalva részt vesz a ritka és velesziiletett rendellenességgel, az egészségkarosodassal, fogyatékossaggal é16
embereket befogado, szamukra kedvez6 tarsadalmi tudat formalasaban.

3. A Szovetség — céljai szerint — az alabbi kozhaszn tevékenységeket folytatja a jelzett jogszabalyok alapjan:

Ko6zhasznu tevékenység Kozfeladat megnevezése Kozfeladatot eldird jogszabalyhely

Egészségmegorzés, betegségmegel6zés,
egészségiigyi rehabilitacios tevékenység

Lakossag egészségi allapotanak javitasa, jobb életmindség

célok és alapelvek érvényesiilése, egészségkarositd 144. § (1)-(2)
kornyezeti, tarsadalmi és egyéb hatasok elleni fellépés.

elésegitése, egészségiigyrol szo6l6 térvényben meghatarozott | 1997. évi CLIV. tv. az egészségiigyrol

Népegészségiigyi tevékenység: egészség fejlesztése,

egészségfejlesztési, egészségvédelmi, betegségmegel6zési, | (1)-(2)
gyogyito és orvosi rehabilitacids szolgaltatasok.

betegségek megeldzése, intézményrendszer; 1997. évi CLIV. tv. az egészségiigyrol 35. §

Szocialis tevékenység, csaladsegités

Egészséges életmod segitését célzd szolgaltatasok. 23. § (5) 9. Magyarorszag helyi
onkormanyzatairol

A hatranyos helyzetl csaladok védelme és a csaladok 1993. évi III. térvény a szocialis igazgatasrol

jolétének erdsitése, a munkavallalas és a csaladi élet és szocialis ellatasokrol 59. § 2¢

Osszeegyeztetésének 1998. évi LXXXIV. torvény a csaladok

elésegitése, gyermekvallalas tamogatasa, gyermekvallalasi | timogatasarol 3. §

tartasanak segitése §-6.8§

2011. évi CLXXXIX. tv. 13. § (1) 4. 5. és

szandék megvalosulasanak és a sériilt gyermek csaladban 2011. évi CCXIL. tv. a csaladok védelmérdl 1.
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Sajatos nevelési igényli

gyermekeknek, tanulok oktatasanak, nevelésének
elésegitése, a gyermekgyogyiidiilékben, egészségligyi
Oktatas, képességfejlesztés, intézményekben rehabilitacios intézményekben tartds 2011. évi CXC. torvény a nemzeti
ismeretterjesztés gyogykezelés alatt koznevelésrdl 4. § (1) a)-u)

allo gyermekek tankotelezettségének teljesitéséhez
sziikséges oktatas, pedagogiai-szakmai szolgaltatas

tdmogatasa
Tudomanvos tevékenvsée. kutatas- Egyiittmiikodés a kozéptava tudomany-, technoldgia- és A tudomanyos kutatasrol, fejlesztésrol és
fe'leszte’slz,en valo kéz};e rrgn"iké dés innovacio-politikai stratégia kialakitasaban; az alapkutatds | innovaciordl sz6lo 2014. évi LXXVI torvény
J és a transzlacios, illetve klinikai kutatas elésegitése 2.8 1) és ¢) pont
. . Hatranyos helyzet(i tarsadalmi csoportok és a fogyatékosok
Fogyatékos személyek Y Y p gy ‘- .
gy Y sportjanak timogatasa. 2004. évi L. tv. a sportrol 49. § c)-e)

sporttevékenységének tamogatasa

A fogyatékos személyek rehabilitacidjanak megvaldsulasa
érdekében nyujtott szolgaltatasok: rehabilitacids programok,
segédeszkoz/ segédeszkz-ellatas fejlesztés, a szolgaltatast | 1998. évi XXVI. tv. a fogyatékos személyek
nyujto szervezetekkel és az altaluk nyujtott rehabilitacids jogairol és esélyegyenldségiik biztositasarol
szolgaltatasokkal kapcsolatos adatok, informacidk gyiijtése a | 21. § a)-q)

fogyatékos személyek, csaladtagjaik, segitdik tajékoztatasa
érdekében.

Fogyatékos személyek rehabilitacidjanak
elésegitése, rehabilitacios foglalkoztatas

ALAPELVEK
4.8

A Szovetség céljainak megvaldsitasa és feladatainak megoldasa soran a kovetkez6 alapelvek érvényesiilnek.

1. A Szdvetség Onkéntesen létrehozott, Onkormanyzattal rendelkezé egyesiilet, mely nyilvantartott tagsaggal
rendelkezik.

2. A Szovetség tevékenységében a feladatokhoz igazododan legyen jelen egymast kiegészitve az élettapasztalaton és
onképzésen alapulo, az 6nként vallalt, fizetetlen és a hivatasszer(i tevékenység.

3. A feladatkorok betoltésében uralkodd szempont a ratermettség, az elkotelezettség és a valasztok, illetve a megbizok
tobbségének bizalma.

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

5.  Minden tagszervezetnek egyenld lehetdséget kell nyujtani, hogy hatdsosan részt vegyen az érdekérvényesitd
tevékenységben, a célok, feladatok és modszerek meghatarozasaban.

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

7. A Szdvetség tagszervezetei az egyesiilet / alapitvany (a tagszervezet) onalldo jogi személyiségét maradéktalanul
megtartjak. A SzOvetség alapszabalya és a szOvetségi testiiletek alapszabalyszeri hatarozatai csak a szovetségbe
lépéssel onként vallalt egyiittmiikodés érdekében irhatnak eld jogokat és kotelezettségeket a tagszervezetek szamara.

8. A Kozhasznt jogallas biztositasa érdekében a Szovetség torekszik arra, hogy az el6z6 két lezart tizleti év mérlege és
eredmény kimutatasa alapjan megfeleld er6forrassal, tovabba megfeleld tarsadalmi tamogatottsaggal rendelkezzen.

A SZOVETSEG TAGJAI
5.8

A szovetsegi tagsag keletkezése és megsziinése

1. A Szovetség tagja lehet a ritka és velesziiletett rendellenességgel €16 természetes személy €s csaladtagja, illetve az
a jogi személy, vagy jogi személyiség nélkiili betegcsoport, mely, a ritka betegséggel €16 emberekért tevékenykedik,
ha tagfelvételi kérelmében vallalja és tagsaga idején teljesiti a tagsaggal jaro kotelezettségeket. A szovetségben egy
betegséget (betegségesoportot) lehetdleg csak egy szervezet, vagy a ritka betegségben szenvedd betegek altal kapott
irasbeli felhatalmazas alapjan, egy természetes személy képviselhet.

2. A Szovetség partold tagjai lehetnek mindazok az allami, civil és gazdalkodd szervezetek, vallalkozésok,
intézmények, természetes személyek és az 6 jogi személyiséggel nem rendelkezd tarsulasaik, kozosségeik, akik
tevékenységiikkel, illetve vagyoni hozzdjarulasukkal a Szovetség céljainak megvalodsitasat rendszeresen kivanjak
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segiteni, de tagként nem kivannak a szovetség tevékenységében részt venni.

A szovetségi tagsagi viszony ugy keletkezik, hogy a tagjeldltek tagsagi kérelmiiket a Szovetség elndkének megkiildi,
majd a RIROSZ Elndkség a feltételek meglétének megvizsgalasat kovetéen, dont a tagfelvételrol.

Az Elndkség a tagfelvételt kérd szervezet varakozo listara vételét rendeli el, ha a 6. §-ban irt jogok gyakorlasara és
a 7.§-ban irt kotelezettségek teljesitésére alkalmasnak mutatkozik, amennyiben a kérelem benyujtasakor a birdsag
még nem vette nyilvantartdsba. Ebben az esetben az Elndkség legkés6bb a kérelem beérkezését kovetd egy év
elmultaval dont a tagfelvételr6l. A mar nyilvantartasba vett szervezet tagfelvételi kérelmérdl az EInokség a kérelem
beérkezését kovetd iilésén dont.

A felvételt megtagado, elutasité hatarozat feliilvizsgalatat 30 napon beliil lehet kérni a Kézgyiiléstol.

A pértolo tagsag ugy keletkezik, hogy a RIROSZ-ba belépni szandékoz6 szervezet (képviseletére jogosult személy)
vagy természetes személy irdsbeli nyilatkozattal kdzli belépési szandékat a RIROSZ elndkével, majd az Elndkség
dont az elfogadasrol.

A tagsagi jogviszony megszlinik

a) a tag kilépésével,
b) a tagsagi jogviszony Szovetség altali felmondasaval,
C) a tag kizarasaval,
d) a tag halalaval vagy jogutdd nélkiili megsziinésével.

A tagsagi jogviszonyat a tag a Szovetség Elnokségéhez cimzett irasbeli nyilatkozataval barmikor, indokolas nélkiil
megsziintetheti. A tagsagi jogviszony a tag nyilatkozatanak az Elnokséghez torténd megérkezése napjan sziinik meg.

A Kozgyllés nyilt szavazassal, egyszerli szotObbséggel kizarhatja a Szovetség tagjai koziil azt a tagot, aki jelen
alapszabaly rendelkezéseit vagy a Kozgylilés hatarozatat sulyosan megsérti vagy ismételten sérté magatartast
tanusit.

A kizarasi eljarast barmely tag vagy szovetségi szerv kezdeményezésére a Kozgyiilés folytatja le. A kizarasi
eljarasban a tagot a Kozgytlés iilésére meg kell hivni, azzal a figyelmeztetéssel, hogy a szabalyszeri meghivasa
ellenére torténd tavolmaradasa az {ilés megtartasat és a hatarozathozatalt nem akadalyozza. Az {ilésen biztositani
kell szamara a védekezési lehet6séget. Az iilésen a tag képviseldvel is képviseltetheti magat. A tag kizarasat kimondd
hatarozatot irasba kell foglalni és indokolassal kell ellatni; az indokolasnak tartalmaznia kell a kizaras alapjaul
szolgalo tényeket és bizonyitékokat, tovabba a jogorvoslati lehetdségrol valo tajékoztatast. A Kozgytlés a kizarasrol
sz016 hatarozatot a tagkizarasi eljaras megindulasatol szamitott 30 napon beliil meghozza és 8 napon beliil igazolhatd
moddon kozli az érintett taggal.

Az Egyesiilet tagja kérheti a bir6sagtol a kizarasa tigyében hozott hatarozat hatalyon kiviil helyezését, ha a hatarozat
jogszabalysérté vagy a létesité okiratba {itkdzik. A hatarozat hatalyon kiviil helyezése irant atto6l az id6ponttol
szamitott 30 napon beliil lehet keresetet inditani az Egyesiilet ellen, amikor a jogosult a hatarozatrol tudomast
szerzett vagy a hatarozatrol tudomast szerezhetett volna. A hatarozat meghozatalat6l szamitott egyéves, jogvesztd
hataridé elteltével per nem indithatd. A hatarozat hatalyon kiviil helyezése iranti per meginditasanak a hatarozat
végrehajtasara halasztd hatdlya nincs. A birdsag indokolt esetben a tag kérelmére a hatarozat végrehajtasat
felfiiggesztheti. A felfiiggesztést elrendeld végzés ellen nincs helye fellebbezésnek. A perben birésagi meghagyas
nem bocsathato ki.

A Kozgytlés 30 napos felmondasi id6vel irasban felmondhatja a tagsagi jogviszonyat annak a tagnak, aki a tagdijat
irasbeli (30 napos pothataridot tizé és az ismételt mulasztas kdvetkezményeire kifejezetten felhivo) felszolitas
ellenére is elmulasztja megfizetni 90 napnal hosszabb idon keresztiil. Az irasbeli felszolitasban fel kell hivni a tagot
arra, hogy amennyiben a felszolitas alaptalan vagy a mulasztdsat ki kivanja menteni, adja el6 az ezekkel kapcsolatos
tényeket €s bizonyitékokat. A felmondast targyald Kozgyiilés Osszehivasara és lebonyolitdsdra a Kozgytilés
Osszehivasanak és lebonyolitasanak a szabalyai iranyadok azzal, hogy a felmondas kérdésében az érintett tag nem
szavazhat. A felmondasrol sz616 kozgyiilési hatarozatot irdsba kell foglalni és indokolassal kell ellatni; az
indokolédsnak tartalmaznia kell a felmondas alapjaul szolgald tényeket és bizonyitékokat, tovabba a jogorvoslati
lehetdségrol valo tajékoztatast. A hatarozatot a taggal irasban, igazolhatd modon a hatarozattdl szamitott 30 napon
beliil kozolni kell. A tagsagi jogviszony a felmondasi id6 leteltével sziinik meg.

A partold tagsag megszlinésére az e fejezetben foglaltak az irdnyaddak azzal, hogy a partolo tag esetében a
felajanlott tdmogatas teljesitésének elmaradésa esetén a tagdij megfizetése elmaradasanak kovetkezményeit kell
alkalmazni.



1.

2.

o 0 &~ »w

A Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel ¢lok Orszagos Szovetsége alapszabalyanak

2020.04.29-t61 hatalyos szovege egységes szerkezetben Tirosz
A TAGOK JOGAI
6.§

A természetes személy tagok jogaikat személyesen, mig a jogi személy, vagy jogi személyiség nélkiili tagok
valasztott képviseld révén gyakoroljak. Egy szervezetet egy személy képvisel.

A tagok jogosultak:
- részt venni a RIROSZ rendezvényein
- valaszthatok és valasztasi joggal rendelkeznek
- a RIROSZ Elndkségének kiilon megbizasa alapjan részt venni a RIROSZ jogszabaly vagy szerzddés
alapjan harul6 feladatok megoldéasaban;
- a Kozgytiilésen szavazati joggal, egyébként tanacskozasi joggal részt venni a Szovetség iilésein;
- részt venni a Szovetség kozos palyazataiban;
- javaslatokat, inditvanyokat tenni a RIROSZ vezet6i szamara;
- tajékoztatast igényelni a RIROSZ-t6l a Szovetség pénziigyi és szakmai tevékenységérol;
- igényelhetik a RIROSZ irodajaban dolgozé szakemberek segitségét feladataik megoldasaban.

A tagok javaslatait, inditvanyait a RIROSZ hataskorrel rendelkez6 testiilete, szerve, tisztségviseldje, munkatarsa
koteles megvizsgalni és arra 30 napon belill, illetve a legkdzelebbi iilésen indokolt valaszt adni.

A tagok képviseldi a RIROSZ Kozgytlésén felszolalhatnak, javaslatot, inditvanyt tehetnek, a szovetségi
tisztségviselokhoz kérdést intézhetnek. A megkérdezett a valaszadast nem tagadhatja meg.

A RIROSZ vezet6i, szervei, tisztségviseldi és munkatarsai kotelesek a tagokat minden olyan informéaciorél, adatrol
tajékoztatni, amelyek azok tevékenységének alapszabalyszerliségét, jogszerliségét, szakszeriségét, érdekvédelmi
tevékenységének magas szinvonalat biztositjak.

A tagok a RIROSZ barmely szerve, tisztségviseldje, munkatarsa jogszabalyba vagy az alapszabaly rendelkezéseibe
itk6z6 hatarozata, intézkedése megsemmisitése irant 30 napon beliil a birésaghoz fordulhatnak.

A partolo tagok (képviseldjiik) jogosultak mindarra, amit e § 2. pontja tartalmaz, kivéve a szavazas, a valasztas és
a tisztségre megvalaszthatdsag jogat.

A TAGOK KOTELEZETTSEGEI
7.8

A tagok ezen alapszabalyban foglalt rendelkezéseket, a ritka és velesziiletett rendellenességgel é16 emberek
rehabilitaciojara vonatkozdéan elfogadott elveket és gyakorlati modszereket a RIROSZ altal elbirt és
tevékenységiikre vonatkozé minéségi kovetelményeket érvényre juttatjak. A szovetségi célkitlizések megvalositasat
elésegitik, a tagsagi viszonyuk jellegébdl adodo feladatokat megoldjak.

A tagok a Szovetségben vallalt feladataik ellatdsa soran egymassal és a RIROSZ szerveivel kotelesek
egylittmikodni. Kotelesek az szovetségi tagok altaluk kezelt adatait az adatvédelem alapvetd szabalyainak
tiszteletben tartasaval Ggy kezelni, hogy ezen adatokhoz illetéktelenek ne jussanak hozza.

A tagok részt vesznek a Kozgytilés altal eldirt vagy az Elnokség altal vallalt feladatok megoldasaban.

A tagok eldsegitik tisztségviseloik, munkatarsaik rendszeres szovetségi képzését, tovabbképzését.

A rendes tagok kotelesek az éves szovetségi tagdijat megfizetni a Kozgyiilés hatarozata szerint.

.A’tago.k % RIROSZ Elnokségét felkérésre tajékoztatjak szervezetiik tevékenységének egészeérdl vagy meghatarozott
iranyairol.

A Szovetség tagja:

a) nem veszélyeztetheti a Szovetség céljanak megvalositasat s a Szovetség tevékenységét.

b) koteles a Szovetség alapszabalyanak, a dontéshozo szervek hatdrozatainak red vonatkozo eldirésait,
rendelkezéseit betartani.

c) koteles a lakcimét annak megvaltozasat kovetd 8 napon beliil az Elndkséghez bejelenteni.

A partolo tag:

. a RIROSZ céljait tdmogatja;

. ezen alapszabaly red vonatkozo rendelkezéseit, a testiileti szervek e korben hozott hatarozatait
megtartja;

. teljesiti az irdsban felajanlott tdimogatast.
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A SZOVETSEG SZERVEI ES TISZTSEGVISELOI

8.8
A RIROSZ szervei:
Vezetd szervek:
a) a Kozgylilés;
b) az Elnokség;
Egyéb szervek:
c) a RIROSZ Ellendrzé Bizottsaga;
d) a Kozgylilés altal 1étrehozott egyéb szervezeti egységek.

A RIROSZ vezet? tisztségviseloi:
az Elnokség tagjai.

Osszeférhetetlenségi szabalyok.

a) Atisztségviselok a RIROSZ-ban valamint az ezekkel 6sszeegyeztethetd célokért tevékenykedé szervezetekben
tolthetnek be tisztséget.

b) A dontéshozo szerv, valamint az ligyvezetd szerv hatarozathozatalaban nem vehet részt az a személy, aki, vagy
akinek kozeli hozzatartozoja a hatarozat alapjan kotelezettség vagy felelosség aldl mentesiil, vagy barmilyen
mas elényben részesiil, illetve a megkotendo jogiigyletben egyébként érdekelt.

c) Nem mindsiil elénynek a kézhasznu szervezet cél szerinti juttatasai keretében a barki altal megkotés nélkiil
igénybe vehetd nem pénzbeli szolgaltatas, illetve a Szovetség altal tagjanak, a tagsagi jogviszony alapjan
nyujtott, 1étesitd okiratnak megfeleld cél szerinti juttatas.

d) Nem lehet az ellen6rz6 szerv elndke vagy tagja, illetve kdnyvvizsgéldja az a személy, aki
e  adontéshozd szerv, illetve az ligyvezetd szerv elndke vagy tagja (ide nem értve az szévetség dontéshozo

szervének azon tagjait, akik tisztséget nem toltenek be),

e akozhasznu szervezettel e megbizatasan kiviili mas tevékenység kifejtésére iranyulé6 munkaviszonyban
vagy munkavégzésre iranyuld egyéb jogviszonyban all, ha jogszabaly masképp nem rendelkezik,

e a kozhasznu szervezet cél szerinti juttatasabol részesiil - kivéve a barki altal megkotés nélkiil igénybe
vehet6 nem pénzbeli szolgaltatasokat, és az szovetség altal tagjanak a tagsagi jogviszony alapjan a 1étesitd
okiratban foglaltaknak megfelel6en nyujtott cél szerinti juttatast -, illetve

e afenti pontokban meghatarozott személyek kozeli hozzatartozoja.

e) A koOzhasznl szervezet megsziintét koveté harom évig nem lehet az Elnokség, vagy EB tagja, az a személy,
aki korabban olyan kdzhasznu szervezet vezetd tisztségviseldje volt - annak megsziinését megel6z6 két évben
legalabb egy évig -,

o amely jogutdd nélkil sziint meg gy, hogy az allami ad6- és vamhatdsagnal nyilvantartott
ado- és vamtartozasat nem egyenlitette ki,
mellyel szemben az allami add- és vamhatdsag jelentds Gsszegii adohianyt tart fel,
amellyel szemben az allami ado- és vamhatosag tizletlezaras intézkedést alkalmazott, vagy
iizletlezarast helyettesitd birsagot szabott ki,

e amelynek adoszamat az allami ad6- és vamhatdsag az ad6zas rendjérdl szolo térvény
szerint felfliggesztette vagy torolte.

f) A vezetd tisztségviseld koteles valamennyi érintett kozhasznu szervezetet elézetesen tajékoztatni arrédl, hogy
ilyen tisztséget egyidejiileg mas kdzhasznl szervezetnél is betdlt.

g) Az Osszeférhetetlenségi szabalyok alkalmazasa soran kozeli hozzatartozonak mindsiilé személyek korét a
Polgari Térvénykonyv 8:1.§ 1. pontja hatarozza meg.

A RIROSZ tisztségvisel6i

a) szovetségi munkajukat altalaban dijazas nélkiil végzik, de a Kozgyiilés hatarozatanak megfeleld jogviszony
szerinti dijazasban is részesithetok;

b) feladataik megoldasa soran felmeriil6 sziikséges és indokolt kozlekedési, kiséroi, szallas, leirdi, postai és egyéb
kiadasaik megtéritésére az Elnokség hatarozata alapjan, annak keretei kozott, a hatalyos pénziigyi szabalyok
szerint jogosultak a RIROSZ vagyonabol;

€) jutalmazhatok tarsadalmi munka cimén, illetve munkavallaloként a RIROSZ Elnoksége, illetve a munkaltatoi
jogok gyakorloja altal.

A RIROSZ valasztott tisztségviseldi egyazon tisztségre egyszerl szavazattobbséggel csak egymast kovetd két
alkalommal, ezt kdvetden csak kétharmados tobbséggel valaszthatok meg.
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A TESTULETI SZERVEK MUKODESENEK ALTALANOS SZABALYAI
9.§

A Kozgytlés évente egyszer, az Elndkség évente legalabb két alkalommal, az Ellenérzé Bizottsag évente két
alkalommal, egyébként sziikség szerint tart iilést.

A testiileti {ilést a testiilet elndke hivja 6ssze 15 napi hataridével postai vagy elektronikus Giton (Www.rirosz.hu és
riroszlista@primlista.hu) — ezen alapszabalyban foglalt kivételekkel — a napirendnek és az irasbeli
el6éterjesztéseknek €s hatarozati javaslatoknak a kozlésével. A meghivot a Szovetség székhelyén és a tagszervezetek
sz€khelyén rendszeresitett hirdet6tablan is ki kell fiiggeszteni.

A testiileti szervek iilései nyilvanosak.

A testiilet tilése hatarozatképes, ha azon a testiilet szavazati joggal rendelkezd tagjainak fele és még egy tag
megjelent.

A testiileti {ilést annak elndke vagy a testiilet altal felkért tagja vezeti.

A testiiletekben a hatarozathozatal altalaban nyilt szavazassal, egyszert szotobbséggel torténik — torvényben €s ezen
Alapszabalyban foglalt kivételekkel. Szavazategyenldség esetén a hatarozatot elvetettnek kell tekinteni.

JEGYZOKONYVEK, HATAROZATOK, NYILVANOSSAG
10.§

A RIROSZ testiileteinek iiléseirdl jegyzokonyv készitendd. A jegyzokonyvnek tartalmaznia kell az {ilésen
torténtekre utalast, az elhangzottak 1ényegét a megnyilatkozo személy megjel6lésével, valamint kiilon sorszammal
ellatva a Testiilet dontéseit (hatarozatok), a dontések idépontjat és hatalyat. Az egyes dontések mellett feltiintetend6
a dontést tamogatok, és ellenzék szama. Az Elndkség, az Ellenérzd Bizottsag sajat testiileti iilésén név szerinti
szavazast rendelhet el. A jegyzOkonyvet az iilést vezetd személy, és a jegyzOkonyvvezetd irja ald. A Kozgytilésrol
késziilt jegyzOkonyvet két képviseld hitelesiti.

A Szovetség vagy annak valamely szervének tagjai a RIROSZ kozgyllésének, -elndkségének és
feliigyelobizottsaganak iilésén tagsagukbol eredd jogaikat személyes részvétel helyett elektronikus hirk6zlé
eszk6zok igénybevételével (pl. online videohivas) is gyakorolhatjak, feltéve, hogy a szavazati joggal rendelkezék
azonositasa, valamint kozottiik a kolesonds és korlatozasmentes kommunikacié biztosithaté. Az ehhez sziikséges
technikai eszkozoket a tagnak kell megszerveznie és biztositania. Olyan kérdésben, amelyrdl az alapszabaly szerint
titkos szavazast kell tartani, elektronikus hirk6zld eszkozok igénybevételével csak abban az esetben hozhatd
hatarozat, amennyiben annak soran a szavazas titkossaga is biztosithatd. Olyan személyek részére, akik nem tagjai
az Szovetségnek vagy annak valamely szervének, a Szovetség az iilés meghirdetett helyszinén biztosit lehetdséget
a személyes részvételre. Az elektronikus hirkdzlo eszkoz igénybevételével tartott iilésen elhangzottakat és a
meghozott hatarozatokat ugy kell rogziteni, hogy azok utobb is ellendrizhetdk legyenek. Ha az iilésén hozott
hatarozatot be kell nytjtani a nyilvantartd birdsaghoz, jegyzékonyvet kell késziteni, amelyet — ha az alapszabaly
vagy jogszabaly mashogy nem rendeli — az iilés levezetd elndke alairasaval hitelesit.

A RIROSZ szerveinek iiléseivel kapcsolatban azok tagjai szabadon donthetnek sajat részvételilk modjarol. Azok a
tagok, akik az iilésen elektronikus hirk6z16 eszkoz igénybevételével szeretnének részt venni, e szandékukat legalabb
harom nappal az iilés napja el6tt be kell jelenteniiik a szovetségi szerv elndkének, megjeldlve a kapcsolodas mod;at,
telefonszamat, illetve egyéb azonositdjat, valamint a kozgyiilés datumat. A bejelentéshez csatolnia kell a
személyazonositasra alkalmas dokumentumanak madsolatat. A szovetségi szerv elndke a bejelentés alapjan
megvizsgalja az egyértelmil azonositas ¢és a kdlesonds kommunikacio lehetségét, és az iilés elott értesiti a tagot,
hogy engedélyezi-e az elektronikus hirk6z1l6 eszkoz hasznalatat. Azokat a tagokat, akik e szandékukrol a szovetségi
szerv elndkét hataridében nem téjékoztatjak, tigy kell tekinteni, mint akik a kozgytiilésen személyesen vesznek részt.

A RIROSZ kozgyiilésén és Elnokségi tlésein hozott hatarozatokat a jegyzékonyvbdl kiemelten a Hatarozatok
Taraban testiiletenként, évenként elkiilonitve, iilésenként egyt6l kezd6dd sorszammal ellatva és az iilés datumaval
torve kiilon is nyilvan kell tartani, amelybdl kitlinik e dontések tartalma, meghozatalanak id6pontja, hatalya, a
tamogatok és ellenzok szdmaranya, nyilt szavazas esetén a személye). A hatarozatot hozo testiilet elndke 30 napon
beliil gondoskodik a hatarozatok érintettekkel valo kozlésérdl oly modon, hogy a hatarozatot tartalmazo6 iratnak a
cimzett altal tortént atvétele igazolhatod legyen. Az Elnokség a kozgyiilés és az Elndkség a dontéseit a Szovetség
Internet honlapjan (www.rirosz.hu) vagy hirlevélben (riroszlista@primlista.hu) nyilvanossagra hozza.

Az Elnokség és a kozgylilés dontései nyilvanosak. Az Elndkség gondoskodik arrdl, hogy a miikodéssel kapcsolatban
keletkezett iratokba barki betekinthessen a Szdvetség székhelyén, eldre megbeszélt idépontban. A Szdvetség
internetes honlapjan (www.rirosz.hu) miikddése és szolgaltatasai igénybevételének modjat, valamint beszamoloi
kozléseit nyilvanossagra hozza. Ugyanigy hozza nyilvanossagra a kozgytlés és az Elndkség dontéseit. Azokat a
dontéseket, melyek személyiségi jogokat sérthetnek nem kotelez6 nyilvanossagra hozni.
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Azon tag részére, aki a szovetségi szerv iilésén elektronikus hirkdzl6 eszkoz igénybevételével vesz részt, a jelenléti
ivet a jegyzOkonyvvezetd késziti el, és azon a tag sajat kezii alairasanak nem kell szerepelnie.

A RIROSZ kdzhasznusagi mellékletébe barki betekinthet, arrdl sajat koltségén masolatot készittethet. A RIROSZ
tagok részére a RIROSZ kozhasznusagi mellékletének masolatat ellenszolgaltatds nélkiil el kell késziteni. A
Szovetség koteles a kozhasznusagi mellékletét a targyévet kdvetd évben, legkésobb junius 30-ig sajat honlapjan
kozzétenni.

A KOZGYULES
11.§

A Kozgytilés a RIROSZ legfobb dontéshozo testiileti szerve, amely a tagok Osszességét foglalja magaban. Minden
tagszervezetnek egy-egy szavazata van, a természetes személyek személyesen kotelesek jelen lenni.

A Kozgytlés hataskore kiterjed a RIROSZ-t érinté minden tigyre.
A Kozgytilés hataskorébe tartozik:

a) dontés mas szovetséggel valo egyesiilésrol, tgyszintén a Szovetség megszliinésének és szétvalasanak
kimondasarol;

b) a Szovetség alapszabalyanak elfogadasa, mddositasa;

c) a RIROSZ elndkének, két alelnokének, a Kozgyiilési bizottsagok, és az Ellenérz6 Bizottsag elnokének és
tagjainak megvalasztasa, az altala valasztott tisztségviseldk visszahivasa kotelezettségeik ismételt, vagy tartds
elmulasztasa esetén;

d) az Elnokség éves beszamoldjanak jovahagyasaval egyidejilleg az Ectv. szerinti tartalommal Osszeallitott
kozhaszntisagi melléklet elfogadasa. A beszamold elfogadéasa egyszerti szotdbbséggel, nyilt szavazassal
torténik;

e) a Szovetség hossza tava programjanak meghatarozasa;

f) a RIROSZ Ellen6rz6 Bizottsaganak beszamoltatasa;

g) a Szovetség kozponti munkatervének, koltségvetésének meghatarozasa.

h) aszdvetségi tagdij meghatarozasa.

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

j)  amunkamegosztas javitasa céljabol 01j szervezeti egység létrehozasa, hatas- és feladatkorének meghatarozasa,
az altala 1étrehozott szervezeti egység megsziintetése;

K) mindaz, amit alapszabaly a Kozgyiilés kizardlagos hataskorébe utal, vagy amely kérdésben a dontés jogat
maganak tartja fenn.

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

Rendkiviili Kozgyilést kell 6sszehivni:
a) ha
a RIROSZ Elndksége ezt hatarozatban kimondja;
a tagok egyharmada irasban inditvanyozza az ok €s cél megjeldlésével;
a RIROSZ Ellendrz6 Bizottsaga kezdeményezi;
a birosag elrendeli;
a RIROSZ Elnoksége 1étszamcsokkenés miatt hatdrozatképtelenné valik;
a kizarast kimondo6 Elndkségi hatarozat elleni jogorvoslat igénylésekor;
a RIROSZ vagyona az esedékes tartozasokat nem fedezi vagy a RIROSZ elérelathatélag nem
lesz képes a tartozasokat esedékességkor teljesiteni; vagy
. a RIROSZ céljainak elérése veszélybe keriilt.
b) A rendkiviili Kézgytilést az erre okot add koriilmény bekovetkezésétdl szamitott egy honapon beliil dssze kell
hivni.
c) A rendkiviili Kozgyiilésre egyebekben a rendes Kozgylilésre vonatkozo szabalyok az iranyadok.

AKozgylilést az EInokség legalabb 15 nappal az iilés idOpontja eldtt kikiildott meghivoval, elsddlegesen a Szovetség
székhelyére hivja 0ssze irasban, igazolhatd modon. Irasbeli igazolhaté modon torténd kézbesitésnek mindsiil: pl.
ajanlott vagy tértivevényes kiilldeményként, tovabba a tagnak az elektronikus levelezési cimére torténd kézbesités
azzal, hogy a kézbesités visszaigazolasra keriiljon (elektronikus tértivevény). A Kozgyiilés meghivojat a RIROSZ
internetes honlapjan, vagy hirlevélben, mindezek hianyaban, korlevélben és lehetdség szerint ujsagban is kozz¢ kell
tenni. [Ectv. 37. § (2) a) pont]

A kozgytlési meghivo tartalmazza a Szovetség nevét, székhelyét, a Kozgytilés helyét, idejét és a javasolt napirendi
pontokat. A napirendi pontokat a meghivoban legalabb olyan részletezettséggel kell rogziteni, hogy a szavazasra
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jogosult tagok allaspontjukat kialakithassak. A meghivonak tartalmaznia kell tovabba a Kozgytlés
hatarozatképtelensége esetére a megismételt Kozgytilés helyszinét és idépontjat, — akar az eredetileg meghirdetett
napra, és az arra torténd felhivast, hogy a megismételt Kozgylilés az eredeti napirendi pontok tekintetében a
megjelentek szdmara tekintet nélkiil hatarozatképes lesz.

A kozgytilési meghivo kézbesitésétol vagy kozzétételétdl szamitott 3 napon beliil a tagok és a Szovetség szervei az
Elnokségtdl a napirend kiegészitését kérhetik, a kiegészités indokolasaval. A napirend kiegészitésének targyaban az
Elnokség 2 napon beliil dont. Az Elndkség a napirend kiegészitését elutasithatja vagy a kérelemnek helyt adhat.
Dontését, tovabba elfogadas esetén a kiegészitett napirendi pontokat minden esetben annak meghozatalatdl szamitott
legkésébb 2 napon beliil igazolhaté médon kozli a tagokkal.

Ha az Elndkség a napirend kiegészitése iranti kérelemrdl nem dont, ugy a Kozgytilés a napirend elfogadasarol szolo
hatarozat meghozatalat megel6zden kiilon dont a napirend kiegészitésének targyaban, azzal, hogy a szabalyszer{ien
nem kozolt napirenden szerepld kérdésben csak akkor hozhatd hatarozat, ha valamennyi részvételre jogosult jelen
van ¢s a napirenden nem szerepld kérdés megtargyaldsahoz egyhangulag hozzéjarulnak.

A Kozgylilés hatarozatképes, ha azon a szavazati jogu tagok fele és még egy megjelent.

A Kozgyllés megnyitasat kovetden elsédlegesen meg kell allapitani a hatarozatképességet, vagyis az aktudlis
taglétszamhoz képest a megjelent és szavazasra jogosult tagok szamat. A Kozgyiilés a napirendi pontok targyalasat
megelézden egyszeri szotobbséggel, nyilt szavazassal megvalasztja a jegyzOkonyvvezetd és két jegyzokonyv
hitelesitd személyét, valamint sziikség esetén a két f0s szavazatszamlald bizottsagot.

A tagok hatarozatukat a hatarozatképesség megallapitasanal figyelembe vett szavazatok tobbségével hozzak meg,
kivéve az alabbi 15. pontban foglalt esetekben. A hatarozat meghozatalakor nem szavazhat az,

a) akit a hatarozat kotelezettség vagy feleldsség aldl mentesit vagy a jogi személy terhére masfajta elényben
részesit;

b) akivel a hatarozat szerint szerzodést kell kotni;

c) aki ellen a hatarozat alapjan pert kell inditani;

d) akinek olyan hozzatartozoja érdekelt a dontésben, aki a Szovetségnek nem tagja;

e) akia dontésben érdekelt mas szervezettel tobbségi befolyason alapuld kapcsolatban all; vagy

f)  aki egyébként személyesen érdekelt a dontésben.

A Kozgytlések nyilvanosak.

A Kozgyllés dontése a Szovetség valamennyi tagjara, tagszervezetére kizardlag a RIROSZ érdekkorében
folytatott tevékenységiikre vonatkozoan - kotelez6.

A Kozgyiilés elndki tisztét a RIROSZ elndke, alelndkei vagy az Elnokség, —a 13. § 5. pontja esetén — az Ellen6rz6
Bizottsag altal felkért személy latja el.

a) A Kozgyiilés az Elnokség javaslatara elnokbdl és 2 tagbol allo Jelolébizottsagot valaszt 4 évre.
b) A Jelol6 Bizottsag a jelolés soran a kovetkezd feltételeknek megfelels személyeket jelolheti a RIROSZ

tisztségre:
3 lehetdleg legalabb kozépfoku iskolai végzettség;
. ratermettség;
. a Szovetség valamely tagszervezetének ajanlasa;
. a jelolt személy nyilatkozatanak rendelkezésre allasa a feladat vallalasarol;
. nem all fenn a jelen Alapszabalyban meghatarozott kizar6 vagy Osszeférhetetlenségi ok a jeldlt

személyére vonatkozoan.
c) A Jelold Bizottsag a jelolés soran figyelembe veszi a RIROSZ Kozgyiilése altal elfogadott stratégiai
szempontokat.

A Kozgytlés az Elnokség javaslatara Mandatumvizsgald Bizottsagot valaszt, amely elnokbdl és két tagbol all.
Feladata a Kozgytilésre megjelend képviselok jegyzése, a hatarozatképességhez sziikséges adatok megallapitasa,
minderrdl jelentés tétele a Kozgyiilés szamara.

A Kozgytlés az Elnokség javaslatira Szavazatszedd Bizottsagot valaszt, amely elnékbdl és két tagbol all.
Feladata a nyilt szavazas soran az elndk segitése a szavazatok megszamlalasaban, a titkos szavazas lebonyolitasa,
a szavazatok Osszeszamlalasa és errdl jelentés tétele a Kozgytilés szamara. A tisztségviselok megvalasztasa nyilt
szavazassal torténik.

A jelen Alapszabaly modositasahoz a Kozgytilésen jelen 1évé tagok haromnegyedes szotdbbséggel hozott

hatarozata sziikséges. A RIROSZ céljanak moddositasdhoz és a RIROSZ megszlinésérdl szold kozgyilési
dontéshez a szavazati joggal rendelkez6 tagok haromnegyedes szotobbséggel hozott hatarozata sziikséges.
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AZ ELNOKSEG
12.§

A RIROSZ haromtagt Elnokségének elnokét, és alelnokeit a Kozgytilés valasztja meg 4 évi idétartamra, és 6ket a
Kozgytilés hivhatja vissza. Az Elnokség tagjai kotelesek az Elnokség munkajaban folyamatosan, legjobb tudasuk
szerint, a kialakitott munkamegosztasnak megfeleléen részt venni. E tekintetben Oket jogok illetik meg és
kotelezettségek terhelik.

Az Elndkség a RIROSZ tigyvezetd szerve.

Kiilondsen az Elndkség feladatkorébe tartozik:

a) aRIROSZ napi tigyeinek vitele, az EInokség hataskorébe tartozo tigyekben a dontések meghozatala;

b) a koltségvetés, az éves beszamolo és a kozhasznlisagi melléklet el6készitése és a Kozgyllés elé terjesztése
elfogadas céljabol;

c) a RIROSZ vagyonanak kezelése, a vagyon felhasznalasira és befektetésére vonatkozd, a Kozgyiilés
hataskorébe nem tartoz6 dontések meghozatala és végrehajtésa;

d) a RIROSZ jogszabaly és a jelen Alapszabaly szerinti szervei megalakitisanak és a tisztségvisel6k
megvalasztatasanak el6készitése;

e) a Kozgylilés Osszehivasa, a tagsag és a RIROSZ szerveinek értesitése, a Kozgyliilés napirendi pontjainak
meghatarozasa, részvétel a Kozgytilésen és valaszadas a RIROSZ-szal kapcsolatos kérdésekre;

f) a RIROSZ tagsaganak nyilvantartisa és dontés a tagfelvételrél;

g) a RIROSZ hatarozatainak, szervezeti okiratainak és egyéb konyveinek vezetése, a RIROSZ miik6désével
kapcsolatos iratok megdrzése;

h) a RIROSZ-t érinté megsziinési ok fennallasanak mindenkori vizsgalata és annak bekovetkezte esetén a
térvényben el6irt intézkedések megtétele;

i) aSzovetség Miikodési Szabalyzatanak valamint Pénziigyi Szabalyzatanak kidolgozasa, egyéb szabalyzatainak
elfogadasa;

j)  aRIROSZ irodajanak feliigyelete, a szolgalatok vezetdinek kinevezése;

k) az Elnokség tagjainak beszamoltatéasa, tajékoztatas kérése tagszervezetek mitkodésének egészérdl;

[) dontés sajtotermék kiadasarol;

m) kozremiikodés tagszervezetek kozotti vitas kérdések megoldasaban egyeztetéssel,

n) mindaz a kérdés, amely a Szdovetség zOkkenOmentes mikodése szempontjabdl fontos és nem tartozik a
Kozgyiilés kizarolagos hataskorébe.

Az Elnokség sziikség szerint, de évente legalabb 2 alkalommal tart ilést. Barmelyik két Elndkségi tag inditvanyara
ilést kell tartani. Az iilést a RIROSZ elndke hivja Ossze. A napirendet is tartalmazd meghivot, az irasbeli
eléterjesztéseket és hatarozati javaslatokat az iilés napjat megel6z6 7 nappal kell az Elndkség tagjai részére eljuttatni.
Az iilések nyilvanosak, azokat a RIROSZ elndke vezeti.

Az Elnokség feladata a RIROSZ altal nyujtott szolgaltatasok, juttatasok igénybevételének lehet6ségérdl és
feltételeirdl sz616 hirdetmény elkészitése és korlevél vagy ujsag hirdetés révén torténdé megismertetése.

A RIROSZ Elndkségi és irodai munkarendjét a Szervezeti és Miikddési Szabalyzat tartalmazza.
A vezetd tisztségviselore vonatkozo rendelkezések:

a) Vezetd tisztségviseld az a nagykorl személy lehet, akinek cselekvOképességét a tevékenysége ellatdsahoz
sziikséges korben nem korlatoztak.

b) Nem lehet vezetd tisztségviseld az, akit biincselekmény elkovetése miatt jogerGsen szabadsagvesztés
biintetésre itéltek, amig a biintetett eldélethez fliz6d6 hatranyos kdvetkezmények alol nem mentesiilt.

c) Nem lehet vezet6 tisztségviseld, aki koziigyektol eltilto itélet hatalya alatt all (Btk. 61.§ (2) bek. 1) pont).

d) Nem lehet vezeté tisztségviseld az, akit e foglalkozastol jogerdsen eltiltottak.

e) Akit valamely foglalkozastol jogerds birdi itélettel eltiltottak, az eltiltas hatalya alatt az itéletben megjeldlt
tevékenységet folytatd jogi személy vezetd tisztségviseldje nem lehet.

f) Az eltiltast kimondo hatarozatban megszabott id6tartamig nem lehet vezetd tisztségviseld az, akit eltiltottak a
vezetd tisztségviseldi tevékenységtol.

Az Elndkség tagjanak tisztsége megsziinik:
a) amegbizas idotartamanak lejartaval;
b) ha az Elnokség tagja a tisztségérdl az Elnokségnek irasban benyujtott nyilatkozataval lemond;

c) az Elndkség tagjanak halalaval,
d) azElnokség tagjanak a kozgyiilés altali visszahivasaval;
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e) a vezetd tisztségviseld cselekvEképességének a tevékenysége ellatasdhoz sziikséges korben torténd
korlatozasaval,
f)  avezet6 tisztségviseldvel szembeni kizaré vagy dsszeférhetetlenségi ok bekovetkeztével;

AZ ELLENORZO BIZOTTSAG
13.§

A RIROSZ Ellendrz6 szerve az Ellendérzo Bizottsdg (EB), amely a Kozgyiilés altal 4 évre valasztott elnokbdl, és két
tagbol all, és a Kozgyiilésnek tartozik felelosséggel, altala visszahivhato.

Az Ellendrz6 Bizottsag feladata a Szovetség miikdodésének és gazdalkodasanak ellendrzése, az éves beszamolo és a
kozhaszni melléklet eldzetes véleményezése. Ennek soran a vezetd tisztségvisel6ktdl jelentést, a RIROSZ
munkavallaloitol pedig tajékoztatast vagy felvilagositast kérhet, tovabba a Szovetség, konyveibe €s irataiba
betekinthet, azokat megvizsgalhatja.

Az Ellen6rz6 Bizottsag elndke és tagjai a RIROSZ vezet6 testiileteinek iilésén tanacskozasi joggal részt vehetnek.

Az Ellendrzé Bizottsag koteles az intézkedésre jogosult testiiletet tajékoztatni, és annak Osszehivasat
kezdeményezni, ha arrdl szerez tudomast, hogy:

a) a szervezet miikodése soran olyan jogszabaly sértés vagy a szervezet érdekeit egyébként sulyosan sértd
esemény (mulasztas) tortént, amelynek megsziintetése vagy kovetkezményeinek elharitasa, illetve enyhitése
az intézkedésre jogosult testiileti vezetdszerv dontését teszi sziikségessé;

b) avezetd tisztségviselOk feleldsségét megalapozo tény mertl fel.

Az intézkedésre jogosult testiiletet (vezetOszervet) az Ellendrzd Bizottsdg inditvanyara - annak megtételétdl
szamitott 30 napon beliil - 6ssze kell hivni. E hataridé eredménytelen eltelte esetén a testiilet (vezetOszerv)
Osszehivasara az Ellen6rz6 Bizottsag is jogosult.

Ha az arra jogosult testiileti szerv a torvényes mtikddés helyreallitasa érdekében sziikséges intézkedéseket nem
teszi meg, az Ellenérz6 Bizottsdg koteles haladéktalanul értesiteni a térvényességi feliigyeletet ellatd szervet
(ligyészség).

Az Ellen6rz6 Bizottsag tevékenységének szolgalatara a Szovetség irodajatol fliiggetlen ligyintéz6(ke)t alkalmazhat.
Az Ellen6rzé Bizottsag mukodésének kiadasait a RIROSZ koltségvetésébol kell fedezni. Az e célt szolgald
koltségvetési eldiranyzat sszege erejéig az EB elndkét a kifizetések engedélyezésének joga illeti meg.

Az Ellenérz6 Bizottsag tagja az a nagykora személy lehet, akinek cselekvoképességét a tevékenysége ellatasahoz
sziikséges korben nem korlatoztak. Nem lehet az Ellenérz6 Bizottsag tagja, akivel szemben a vezetd
tisztségviselokre vonatkozo kizar6 ok all fenn, tovabba aki vagy akinek a hozzatartozoja a jogi személy vezetd
tisztségviseldje.

Az Ellen6rz6 Bizottsag miikddésének részletes szabalyait (ligyrendjét) maga allapitja meg, a 9. § szabalyainak
keretei kozt.

AZ ELNOK
14.§
A Szovetség elndkének feladatai:

a) Az orszagos hataskor( testiileti dontések végrehajtisanak iranyitasa, a RIROSZ adminisztrativ munkajanak
feliigyelete, az Elnokség vezetése.

b) A Szovetség, és az Elnokség altalanos és 6nalld képviselete.

C) Az egyes szOvetségi szervek és tisztségviselok munkajanak 6sszehangolasa, feliigyelete.

d) Munkaltatdi jogok gyakorlasa a szovetségi alkalmazottak tekintetében.

e) A Kozgyiilés elé terjeszti az Elnokség javaslatait, beszamoloit.

f) A bankszamla felett utalvanyozasi jogot gyakorol 6nalloan.

A Szovetség elnoke feladatkdre egyes elemeinek ellatasaval meghatalmazhatja, az Elnokség mas tagjait
akadalyozottsaga (betegség, tartos tavollét vagy egyéb ok) esetén. Ez személyes felel6sségét nem korlatozza.
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AZ UGYVITELI ES AZ ALTALANOS ALELNOK
15.§
A RIROSZ altalanos alelnokének feladata:

a) hogy tamogassa az elnok munkajat, akadalyozottsaga esetén helyettesitse az elnokat.
b) folyamatosan kapcsolatot tart a tagokkal; figyelmet fordit a varakozo listan 1év6 egyesiiletek tevékenységére
munkajuk segitésére, a veliik valo kapcsolattartasra.

Az ligyviteli alelnok iranyitja a Szovetség adminisztrativ tigyviteli szervezetét, egyben onallé képviseleti joggal is
rendelkezik az elndkhdz hasonldan.

Az alelnokok:

a) az Elnokség dontése szerint ellatjak egy-egy szOvetségi szerv vezetését vagy feladatcsoportot végzok
iranyitasat, feliigyeletét.
b) ellatjak a Szovetség elnoke altal atadott, rajuk ruhazott feladatokat.

A SZOVETSEG GAZDALKODASA
16.§

A tagszervezetek a RIROSZ gazdalkodasatol elkiiloniils, 6nallo gazdalkodast folytatnak, bevételeiket — a szovetségi
tamogatas kivételével — Onalléan szerzik meg, kiadasaikat onalldan tervezik meg, gazdalkodnak és végzik a
gazdasagi ligyvitelt. A tagszervezetek ¢s a partold tagszervezetek sajat vagyonukkal a Szovetség tartozasaiért — a
szovetségi tagdij megfizetésén tal — nem felelnek.

A RIROSZ vagyonanak forrasai:

a) az allami koltségvetésb6l a mitkodéshez, illetve allami szervek koltségvetésébdl meghatarozott feladatok
megoldasahoz nyujtott timogatas, koltségtérités;

b) atagok altal fizetett tagdij;

C) a jogi és maganszemélyek felajanlasai, adomanyai, kézérdekili kotelezettségvallalasok, a maganszemélyek
személyi jovedelemaddjanak 1%-ardl torténd rendelkezés alapjan kapott dsszegek;

d) alapitvanyokbdl, pénzalapokbol, palyazatokon meghatarozott feladatokra elnyert 6sszeg;

e) aszovetségi vallalkozasi tevékenységbdl szarmazo nyereség;

f)  amilkodés egyéb bevételei.

A Szovetség kiadasai kozott kiillondsen a kovetkezoket kell szamitasba venni:

a) aRIROSZ Irodajanak fenntartasa és miikodésének kiadasai;

b) a Szovetség altal vallalt feladatok megoldasaval 6sszefiiggé kiadasok;

C) atagszervezetek timogatasara fordithato 6sszeg;

d) Egyesiiletek, alapitvanyok, a RIROSZ tevékenységének részére palyazat Gitjan nyujthatd osszeg;

e) atestiileti szervek miikodésének kiadasai;

f)  atagozatok és munkacsoportok a RIROSZ Elntksége altal jovahagyott sajat munkaterviik és koltségvetésiik
alapjan részesiilnek a RIROSZ szdvetsége pénzeszkozeibol;

g) kiemelkedd, orszagos érdekkori feladatok, akcidk, képzések koltségei.

A Szdvetség vagyonaval a pénziigyi jogszabalyok, sajat szabalyzatai szerint, éves koltségvetés alapjan gazdalkodik.

A bankszamla felett az elndk és az ligyviteli alelndk is 6nalldan rendelkezik.

A RIROSZ koltségvetését és gazdasagi beszamolojat a 18.§ 1. és 2. pontjdban foglalt tételek szerint is el kell
késziteni.

A Szovetség bevételeit az Ectv. 19. § (1) bekezdés szerinti részletezésben, kdltségeit raforditasait (kiadasait) az Ectv
19. § (2) bekezdés szerinti részletezésben elkiilonitetten, a szamviteli eldirasok szerint tartja nyilvan, megfelelve a
350/2011. (XII. 30.) Korm. rendelet (tovabbiakban: Civil R.) szabélyainak is.

Koényvvezetése, mint kozhasznu szervezetnek kettds konyvvitel szerint torténik. A kodzhaszni szervezetekre
vonatkoz6 szabalyok szerint éves szamviteli beszamoldt és azzal egyidejiileg kozhasznusagi mellékletet készit, amit
a RIROSZ Elndksége javaslatara a Kozgyiilés fogad el.

A kozhasznusagi melléklet tartalmara a 350/ 2011 (12.30) Korm. rend.1 szamu melléklete az iranyadd. A
koézhasznusagi mellékletnek 6sszhangban kell allnia a szamviteli beszamoloval.

10. A RIROSZ vagyonanak takarékos, gazdasagos kezelése ¢és felhasznalasa, gyarapitdsa és megovasa minden

szovetségi tisztségviseld, munkatars kotelessége.
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A Szdvetség szabad pénzeszkozeit az alapcélokkal dsszefiiggd vallalkozasok 1étrehozasa érdekében befektetheti.

A Szovetség, gazdasagi-vallalkozasi tevékenysége nem lehet elsédleges, azt csak kozhasznu céljainak megvaldsitasa
érdekében, azokat nem veszélyeztetve végez, é¢s mint kozhasznl szervezet, nem zarja ki, hogy tagjain kiviil mas is
részesiiljon kozhasznu szolgaltatasaibol.

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

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

ZARO ES ERTELMEZO RENDELKEZESEK
17.§

A RIROSZ kozvetlen politikai tevékenységet nem folytat, szervezete partoktol fiiggetlen, azoknak anyagi
tamogatast nem nyujt.

Panasszal lehet élni azokban az egyéni iigyekben, amelyekben a tagszervezet valamely szerve vagy munkatarsa a
RIROSZ altal atvallalt vagy szovetségi feladatkdrben hoz dontést. A panaszt a dontést tartalmazd irat
kézhezvételétdl szamitott 30 napon beliil a RIROSZ Elndkségéhez vagy az altala megbizott testiilethez illetve
személyhez lehet benyujtani. Minderre a dontést tartalmaz¢ iratban figyelmeztetni kell az érdekelteket.

Az 1. pontban irt panaszeljarassal egyidejiileg — attol fliggetleniil —, a sérelmes dontés ellen, a civil szervezetekrél
sz616 torvény €s Polgari Torvénykonyv szabalyai szerint birdsaghoz is lehet fordulni. A birésaghoz fordulas joga
fennall a szovetségi panaszeljaras mellézésével is. Erre az érintettet a dontést tartalmazd iratban figyelmeztetni kell.

A Szovetség miikodése felett a Fovarosi Foligyészség gyakorol torvényességi ellendrzést.

A SZOVETSEG SZERVEZETI ES MUKODESI SZABALYZATA KOREBE
UTALT KERDESCSOPORTOK
18.§

A RIROSZ szervezetének és miikodésének részletes szabalyait indokolt esetben — az alapszabaly keretei kozt - a
Szervezeti és Mitkodési Szabalyzat tartalmazza, amely nem lehet ellentétes az alapszaballyal.

A Miikddési Szabalyzat mellékletét képezik mindazok a szabalyzatok, amelyek elkészitését jogszabaly irja eld, vagy
bevezetésiikre a RIROSZ miikddéséhez sziikség van.

A SZOVETSEG MEGSZUNESE
19.§

A RIROSZ megsziinésére a Polgari Térvénykonyv 3:48. § (1) bekezdése, 3:83. §-a és 3:84. §-a iranyado.

A RIROSZ miikddésére — az Alapszabalyban nem szabalyozott kérdésekben — a civil szervezetek mitkodésérdl és
tamogatasarol szo6lo 2011. évi CLXXV. tv., a Polgari Torvénykonyv, és mas, a tevékenységére vonatkozo
jogszabalyok az iranyadok.

A RITKA BETEGSEG DEFINICIOJAVAL KAPCSOLATOS KERDESEK
20.§

Az European Medicines Agency (EMA) definicioja szerint ritka betegségnek kell tekinteni azt a betegséget mely
2000 emberbdl legfeljebb egyet érint.
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2. A RIROSZ miikédése sordn ritka betegséggel él6knek kell tekinteni azt a személyt, akinek ritka eléfordulasu
genetikai, magzati, sziletési artalom vagy egycb betegség folytan egészségi dllapota visszafordithatatlanul vagy
tartésan oly mértékben karosodott, hogy dllapota korldtozza teljes értékii részvételét a tdrsadalom Eletében, emiatt
tartdsan hatranyt szenved.

3. A2 pontban emlitett eléforduldsi ardnynal magasabb aranyu betegségcsoportnak vagy szervezetnek a Szovetséghez
partolé tagként valod csatlakozasa engedélyezésérdl az Elnokség hivatott donteni kivételes esetben.

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

Zaradék:

A jelen Alapszabaly a Szovetség alakuld Kozgytilésén 2006. 04. 13-4an elfogadott széveg 2008. 05. 30-4n, 2013.04.13-
an, 2014.01.25-¢n, 2015.12.10-én, 2016.04.09-¢n és 2020.04.29-¢n mébdositott ¢s Eletbeléptetett valtozata egységes
szerkezetben. Ezennel igazolom, hogy a jelen Alapszabaly egységes szerkezetbe foglalt sz6vege megfelel a Szovetség
Kozgytlése altal elfogadott alapszabaly-mddositdsok alapjan hatlyos tartalmanak

Alulirott Dr. Pogany Gabor, mint a Ritka ¢és Velesziiletett Rendellenességgel €16k Orszagos Szovetsége elndke igazolom,
hogy az alapszabaly egységes szerkezetbe foglalt fenti szovege megfelel az egyesiilet kozgyiilése altal elfogadott
alapszabaly -médositasok alapjan az alapszabdaly hatalyos tartalmanak.
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Dr. Pogany Gébor, elndk

Budapest, 2020.04.29.

Eléttiik, mint tanuk elbtt:

/')a—}y\!\ '; T~ /}V‘w/\,\
Név: Poganyné Bojtor Zsuzsanna Név: Fogarassy Karoly
Lakcim: 1022 Budapest, Pajzs u. 5. fsz. 2. Lakcim: 1192 Budapest, Zalaegerszeg u. 18. fszt. 2.
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