Orszagos Scleroderma Koézhasznu Egyestilet

Bels6 Szabalyzata



Az Orszagos Scleroderma Kézhaszna Egyesiilet Adatai

1. Az Egyesiilet neve

Orszagos Scleroderma Kézhasznu Egyesiilet

2. Az Egyesiilet székhelye

7632 Pécs, Aidinger J. u. 40. VIIIL. em. 31.

3. Az Egyesiilet mtik6dési teriilete

Az Egyestlet mikodése kiterjed Magyarorszag egész teriiletére.

4. Az Egyesiilet célja

4.1. Az Egyestlet olyan, Magyarorszagon onkéntesen létrehozott, 6nkormanyzattal rendelkezé
szervezet, amely az alapszabalydban meghatarozott célra alakult, nyilvantartott tagsaggal
rendelkezik, és céljanak elérésére szervezi tagjai tevékenységét.

A scleroderma betegséggel ¢El6k sajat egészségiik és a tobbi betegtarsukért érzett
felel6sséguiktol vezérelve, Onkéntesen és a legszélesebb koért demokratizmuson alapuld
tarsadalmi szervezet létrehozasat hataroztak el abbol a célbdl, hogy szerepet vallaljanak a
scleroderma betegséggel kapcsolatos egészségiigyi ellatasi, illetve betegeket érintd
problémak megoldasaban.

4.2. Az Egyestlet céljai, feladatkore:

a)
b)

aktiv szerep vallalasa a scleroderma betegséggel kapcsolatos egészséglgyi ellatasi,
illetve a betegeket érint6 problémak megoldasaban;

a betegek teljes, érthet6é és megbizhaté informaciéhoz jutasanak elGsegitése, minden
problémaban. Diszkriminaciés, ideolégiai vagy mas befolyasolas nélkiil nyujtson
segitséget lehet&ségei szerint a betegséggel kapcsolatos problémak kezelésében;

a betegek szamara megfelel érdekképviselet biztositasa a szitkséges esetekben;

a betegek oktatasa - szakmai el6adasok, férumok, egyéb tdjékoztatd programok
segitségével -, hogy minél teljesebb képet kaphassanak a betegségtikrdl;

a betegek egyéni, személyes problémainak, kérdéseinek a megvalaszolasa érdekében
segitségnyujtas a megfelel6 szakmai tandcsadok megkeresése és kozvetitése révén;

a betegekben felmertlé kérdések, bizonytalansigok Osszegyljtése és az ezeknek
megfelel6, a kérdésekre valaszt ad6 tdjékoztatas-, felvilagositdé —el6adasok
megszervezése;

a hatranyos helyzetl betegek tarsadalmi esélyegyenléségének elGsegitése;

a betegek aktiv részvételének tamogatasa egészségmegbrzG-, gyogyitd-, rehabilitacios
programokon;

az egészségugyl személyzet (orvosok, névérek, gyoégytornaszok és  masok)
kezdeményezéseinek segitése egy-egy kitlizott cél vagy tervezett program megvaldsitasa
érdekében;



4.3.

4.4.

5.1.

5.2.

5.3.

5.4.

5.5.

5.6.

) az Egyesilet képviselete, bemutatasa megfelelé6 férumokon, szintereken, a betegség
minél szélesebb kord ismertetése érdekében;

k) hazai- és kulfoldi betegszervezetekkel valé kapcsolatteremtés és kapcsolattartas
elGsegitése, szitkség esetén ehhez anyagi tamogatas nyujtasa;

) a betegséggel kapcsolatos barmely tudomanyos kutatds, tanulmany tamogatisa a
rendelkezésre allé minden lehetséges modszerrel;

m) az Egyesilet mikoédéséhez sziukséges anyagi forrasok, timogatasok megszervezése és
biztositdsa;

Az Egyestilet kézhaszna tevékenysége, cél szerinti besorolasa a 11/2012. (II. 29.) KIM

rendelet 40. melléklete alapjan:

- koéd: 4.: oktatasi tevékenység (pl. ismeretterjesztés, timogatas);

- kod: 6.: egészségiigyi tevékenység (pl. mentalis és szenvedélybetegségek kezelése,
lelkisegély nyujtas);

- kéd: 7.: szocialis tevékenység (pl. csaladvédelem, egészségkarosultak tamogatasa,
id6sek tamogatasa)

Az Bgyestlet 2.2. pontban meghatarozott célja és tevékenysége kozvetve szolgalja az
egészségligyrdl sz0l6 1997. évi CLIV. torvény (a tovabbiakban: Eitv.) 35. § (1)-(2) és 144. §
(1)-(2) bekezdéseiben rogzitett feladatok teljesitését.

5. Az Egyesiileti tagsag keletkezése, megsziinése

Az egyesiileti tagsag formai:
- rendes tagsag,

- partol6 tagsag,

- tiszteletbeli tagsag.

Az Egyesiilet rendes tagja lchet az a természetes személy, jogi személy, valamint ezek
jogi személyiséggel nem rendelkezé szervezeteli, aki nyilatkozik a belépési szandékarol, az
Alapszabalyban foglalt egyesiileti célokat elfogadja.

A felvételt kérének irasbeli belépési nyilatkozataban nyilatkozatot kell tennie .

Az Egyestlet rendes tagja felvételének kérdésében az Elnokség a tag kérelme alapjan
egyszerd szotobbséggel hataroz.

Partol6 tagsag: Partolé tag lehet minden olyan személy, aki az Egyestlettel kotott
megallapodas alapjan /mely lehet szébeli is/ kizardlag vagyoni hozzajarulas nydjtasaval
vesz részt az Egyestlet tevékenységében.

Tiszteletbeli tagsag: Tiszteletbeli tagnak az Elnokség javaslata alapjan a Taggytlés altal az
a személy valaszthato, aki az Egyestlet céljainak megvaldsulasa terén kiemelked$ érdemeket
szerzett, illetve kimagaslé eredményeket ért el azokon a teriileteken, amelyek az Egyesiilet
céljait meghatarozzak.

Az Egyestlet Elncksége az egyestleti tagokrol naprakész nyilvantartast vezet.

Az Egyestleti tagsag megszunésére, a tag esetleges kizardsara vonatkozé eléirasokat az
Alapszabaly tartalmazza.
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Az Bgyestlet tagja tagdij fizetésére kotelezett, mely tagdij 6sszegét az Egyesiilet legf6bb
szerve, a taggydlés hatarozza meg. A tagdij érvényes Osszege évi 500,- Ft. A tagdij
fizetésére vonatkozo szabalyokat az Alapszabaly tartalmazza.

6. A tagok jogai és kotelezettségei

Az Bgyestilet tagjainak jogait és kotelezettségét az Alapszabaly rogziti.
Az Bgyestlet minden tagja egyenld jogokkal és kotelezettségekkel rendelkezik.

A partold tag szavazati, valamint valasztasi és valaszthatosagi joggal nem rendelkezik, de a
Taggytléseken részt vehet, véleményével, tanacsaival segitve az Egyesiilet tevékenységét.

A partol6 tag tagdijfizetésre nem koteles, koteles azonban az altala vallalt anyagi tamogatast
teljesitent.

A tiszteletbeli tagsag az Egyesiiletben tagsagi jogokat és kotelezettségeket nem keletkeztet,
azonban a tiszteletbeli tag is jogosult a Taggytlésen részt venni, felszolalni, javaslatot tenni,
valamint egyben koteles az Alapszabaly rendelkezéseit betartani és az Egyestlet érdekeivel
Osszhangban tevékenykedni.

7. Az Egyesiilet szervei
Az Egyestilet szervei a Taggytlés, és az Elnokség.
Taggytilés
Az Egyesiilet legfébb szerve a Taggytlés, amely a tagok 6sszességébdl all.

Kizarélag a Taggyilés kizardlagos hataskorébe tartozik:

a) az Alapszabaly megallapitisa és modositasa;

b) az éves koltségvetés, illetve az el6z6 évrdl szOlo szamviteli torvény szerinti éves
beszamold elfogadasa;

c) az Elnokség évi beszamolodjanak elfogadasa;

d) kozhasznusagi melléklet elfogadasa;

e) az éves tagdij meghatarozasa;

f) az Egyestlet mas egyestlettel valo egyesiilésének vagy feloszlasanak kimondasa;

@) az Egyesilet tagjainak sorabol torténd kizaras, illetéleg a tiszteletbeli tagi cim
visszavonasa;

h) az Elnokség tagjai és az Elnok megvalasztasa, visszahivasa, esetleges dijazasuk,
koltségtéritésitk megallapitasa;

i) dontés mindazokban az tigyekben, amelyeket az Alapszabaly a Taggytlés kizardlagos
hataskorébe utal.

A Taggyilés szitkség szerint, de évente legalabb 1 (egy) alkalommal tlésezik. A Taggytlés
Osszehivasara, hatarozatképességére vonatkozé szabalyok részletesen az Alapszabalyban
megtalalhatok. A Taggytlés egyik alapvetS feladata az éves beszamold és kozhasznusagi
melléklet elfogadasa. A Taggytlést a targyévet kovet6 majus végéig ugy kell



megtartani, hogy az éves beszamold kozzétételi és nyilvanossagra hozatali
kovetelményeit az Egyesiilet teljesithesse.

7.3. ELNOKSEG

7.3.1. Az Elnokség az Egyesilet tigyintézé (vezets, operativ dontéshozo, iranyitd) testilete. Az
Elnékség 7 (hét) f6b6l allo, tgyintézd és végrehajtd, illetve a napi Ugyviteli feladatokat
ellatd szervezet. Megbizatasa 3 (harom) éves hatarozott id6tartamra szol.

7.3.2. Az Eln6kség tagjai: az Elnok, 2 (kett6) Eln6khelyettes és 4 (négy) Elnokségi tag

7.3.3 Az Elnokség dont - két Taggytlés kozti id6ben - minden olyan kérdésben, amely nem
tartozik a Taggytlés kizarolagos hataskorébe. Az Elnokség intézkedéseirdl a Taggyilés
legk6zelebbi iilésén beszamol.

7.3.4. Az Eln6kség hataskorébe tartozik kilondsen:

)
b)

5

d)
©)
)

g
h)
i)
j)
k)
D

szervezi és iranyitja az Egyesiilet tevékenységét;

ellatja az Egyestlet operativ vezetésével kapcsolatos feladatokat;

az Egyestletet érint6 tgyekben, fontos kérdésekben stratégiat fogalmaz meg és
el6terjeszti a Taggytlés szamara;

a Taggyulés hatarozatainak végrehajtasa;

a Taggyulés tléseinek el6készitése;

az éves beszamolé és kozhasznusagi melléklet elkészitése, és a Taggyilés részére
torténd elbterjesztése;

az éves koltségvetés el6készitése, és a Taggytlés részére torténd elSterjesztése;

az Egyesiilet tagjaira kotelez6 hatarozatok meghozatala;

az ugyrend elfogadasa;

az etikai szabalyok elfogadasa;

az Elnok utasitasa a Taggyilés Osszehivasara;

az Bgyesilet muakoédésével kapcsolatban keletkezett iratokba, az éves elnoki
beszamolokba, a kozhasznisagi mellékletbe, valamint a korabbi taggytlési
hatirozatokba vald betekintés biztositasa az érdekl6ddk részére.

7.3.5. Az Egyesiilet EInokének feladatai:

az BEgyestlet képviselete harmadik személyekkel szemben, a hatdsagok, illetve
birésagok el6tt;

az Elnokség és a Taggyilés Osszehivasa,

a Taggytlés és az Elnckség hatarozatainak végrehajtasa;

a Taggytlés és Elnokség hatarozatinak az Alapszabalyban meghatirozott médon az
érintettekkel torténd kozlése;

az Egyesilet adminisztrativ szervezetének kialakitasa, vezetése;

munkaltatoi jogok gyakorlasa az Egyesiilet munkavallaléi felett.

7.3.6. Az Egyestilet Elnokhelyetteseinek feladatai:
- az Bgyestleti pénztaros munkajanak ellen6rzése;



7.4.

- a konyvelés ellen6rzése;
- mindennemd visszaélési lehet6ség gyanuja esetén az Elnok értesitése;
- a szamlak hitelességének utélagos ellenérzése.

Feliigyel6 Bizottsag

7.4.1. Az Egyesiiletnél nem miikoédik Feliigyel6 Bizottsag.

8.1.

9.1.

9.2.

9.3.

10.1.

8. Az Egyesiilet képviselete
Az Bgyestlet képviseletére az Elnok 6nalléan jogosult.

Az Egyestlet képviseletében - az Elnok akadalyoztatisa, vagy tartés tavolléte esetén -
barmely 2 (ketté) Elnokségi tag egyiittes képviseleti joggal jarhat el.

9. Az Egyesiilet vagyona

Az Bgyestilet vagyonat képezi:
a tagok altal befizetett tagdijak;
- a partol6 tagok megallapodas alapjan tett befizetésel, timogatasai;
- természetes és jogi személyek tamogatasal, felajanlasai, hozzajarulasai, adomanyai;
- palyazatok utjan kapott tamogatasok;
- Egyestlet gazdalkodasi-vallalkozasi tevékenységének eredményei.

Az Egyesiilet minden rendes tagja koteles évenként a Taggytlés altal megallapitott 6sszegd
tagdijat az Egyesiilet bankszamlajara legkésébb a targyév december 31. napjaig befizetni.

Az Egyestlet elnoksége feladatat képezi, az aktudlis palyazatok figyelése és palyazatok
elkészitése. Tovabba kapcsolatok kiépitése partold gazdalkodo szervezetekkel.

10. Az Egyesiilet gazdalkodasa

Az Bgyestlet az Alapszabalyban meghatarozott cél megvaldsitasa érdekében vagyonaval
onalléan gazdalkodik.

Az Egyesilet az Alapszabalyban meghatarozott cél szerinti tevékenységet (a
tovabbiakban: alapcél szerinti tevékenység) - ideértve a kozhasznd tevékenységet is -
folytathat és - célja megvalositasa gazdasagi feltételeinek biztositasa érdekében - gazdasagi-
vallalkozasi tevékenységet is végezhet, amennyiben ez az alapcél szerinti tevékenységét nem
veszélyezteti.



10.2.

10.3.

11.1.

11.2.

Az Egyesiilet gazdasagi-vallalkozasi tevékenységet nem folytat.

Az Egyesiilet pénziigyi gazdalkodasat a megbizott elnokhelyettes és megbizott
elnokségi tag bonyolitja. Beszamolasi kotelezettsége van az Elnokség és a
Taggytilés felé. Pénztaros a megbizott eln6kségi tag, aki csak az elnékhelyettes,
vagy az elndk jovahagyasaval fizethet ki pénzt. Alairasi joggal egy személyben
/6nalléan/ az Elnok rendelkezik, egyéb esetekben, akadalyoztatasa esetén a két
elnokhelyettes. Banki alairasi joggal a meghatalmazott eln6khelyettes és elnékségi
tagok rendelkeznek. A megbizott elndkségi tag vezeti az Egyesiilet kiilonb6z6
nyilvantartasait /pl. tagnyilvantartds, szamviteli bizonylatok nyilvantartasa, jogi
dokumentumok/.

11. Az Egyesiilet miikddése, szervezeti élet

Az Egyesilet mutkodési kiadasait els6sorban a tagok altal fizetett tagdijakbol,

felajanlasokbdl, hozzajarulasokbol, palyazaton nyert pénzosszegekbdl és  tamogatd

maganszemélyek, tamogaté gazdalkodé szervezetek 6nkéntes adomanyaibdl fedezi.

Az Egyesiilet kozhasznu tevékenysége korében:

a) tanfolyamokat szervez;

b) Konferenciat szervez;

c) kiadvanyokat allit el6;

d) tudomanyos kutatasokat, tanulmanyokat tamogat;

e) egyéb tamogatasokat nyujt (igy példaul tamogatja a teriileti jelleggel miik6dé,
helyi klubok tevékenységét).

11.3. Az Egyesiilet folyamatos, f6bb tevékenységei:

12.1.

a) immunolégia napja keretében el6adasok szervezése

b) Scleroderma Vilagnap keretében konferencia rendezése

c) év végi karacsonyi rendezvény

d) részvétel a RIROSZ éves konferenciajan

e) részvétel a FESCA nemzetkdzi szervezet munkajaban és konferenciain
f) részvétel egyéb a sclerodermahoz kapcsol6dé konferencidkon

g) klub rendezvények szervezése

i) Hirlevelek készitése, a egyesiileti tagok tajékoztatasa céljabdl

j) egyéb kiadvanyok készitése

12. Zaro6 rendelkezések

Az Egyestilet modositasokkal egységes szerkezetbe foglalt, ) Alapszabalyat a tagok Pécsett
2013. majus 10. napjan tartott legfGbb szerve (Taggytilése) jovahagyta.



12.2. Az Egyesiilet médositott 1j Alapszabalyat a Pécsi Torvényszék 2013. junius 25.-i
keltezésii, 14.Pk.60.123/2005/18. szamu végzésével a 2554.

sorszam alatti
nyilvantartasaba bejegyezte.

12.3. Jelen Bels6é szabalyzatot az Elnokség 2013. augusztus 21.-i elndkségi tlésén
jovahagyta.

Kelt: Pécs, 2013. augusztus 21.

Elnok
El6ttiink, mint tanuk /elntkségi tagok/ eldtt:
Név: Név:
Lakoéhely: Lakoéhely:
Alairas: Alairas:




