ALAPITO OKIRAT

meg

id. Pokorny Lajos és id. Pokorny Lajosné, mint a Févarosi Birosag altal 5567/2009. sorszam alatt
nyilvantartasba vett Magyar Rett Szindréma Alapitviny alapit6i az alapité okiratot modositom,
¢s egységes szerkezetbe foglaltan az aldbbiak szerint teszem kzzé:

Az alapitvanyt, mint nyilt alapitvanyt, az alabb részletezett, tartés kozérdekii cél megvalositasa
¢érdekében az aldbbiak szerint részletezett feltételek mellett hoztuk létre azzal, hogy az alapitvany
kdzhaszni szervezet.

Altalinos rendelkezések:

1. Az alapitvany neve:

Magyar Rett Szindroma Alapitvany, roviditve: M.R.SZ.A.
2. Az alapitvany székhelye: L @p (C} 9,/ 95 |
1116 Budapest, Safrany utca 42. fszt. 7/a.
3. Az alapitvany alapitoi:

ID. POKORNY LAJOS

1222 Budapest, Bartfa utca 3. szam alatti lakos
€s

ID. POKORNY LAJOSNE

1222 Budapest. Bartfa utca 3. szam alatti lakos

4. Az alapitvany célja:

A magyarorszigi Rett-szindromés betegek feltérképezése, Osszefogdsa, a megfeleld orvosi.
rehabilitacios hattér biztositasa.

Az optimalis fejleszté munka szocialis, anyagi hatterének megteremtése.

Az érintett csaladok Osszefogasa, aktiv részvételének Osztonzése a gvermek fejlesztési
programjaban, valamint a rehabiliticiés hattér megteremtésében.

Szakmai férum létrehozésa.

Az alapitvany kézhaszni tevékenysége




Az alapitvany egyéb, nem kozhasznu, alapcél szerinti tevékenységei:

taborszervezés
- sziil6talalkozok, sziilok Onsegélyezése

- elbadasok fejlesztésekrdl, egészségmegiOrzésrol

- ismeretterjesztd kiadvanv készitése

- lovabbképzés szervezése gydgypedagégusoknak, sziiléknek
- dllapotfelmérés végzése

- egészségligyi, gybgypedagdgiai tandcsadas

- larsadalmat érzékenyité projektek végzése

fogyatékos személyek rehabiliticiodjanak elése itése

5. A célra rendelt vagyon és annak felhasznaldsi maédja:

Indulé vagyon:

Az alapitvany indulé vagyona: 30.000.- Ft, amelyet az alapitok az alabbi megosztasban bocsatanak

az alapitvany rendelkezésére:
id. Pokorny Lajos:  15.000.- Ft
id. Pokorny Lajosné: 15.000.- Ft

Felhasznalas maodja:
Az alapitvany céljait érint6 tevékenységre, tamogatésra oly modon, hogy az alapitvany kuratériuma
elbirdlja a palyazo igényeit, és dont a gyogykezelés, gyogyellatas, utaztatas, a szallas koltségeinek

részbeni, illetve teljes megtéritésérdl, tovabbi  szakmai Osszejovetelek, konferenciak
lebonyolitasarol.

Gazdasagi meghagyas:

Az alapitvany mikodése soran legalabb 10.000.- Ft tartalékot kell képeznie, és azt folyamatosan
biztositani kell.

0. Az alapitviny kuratériumdnak tagjai:

SZILI DANIJELA



Lakik: 1116 Budapest, Sdfrany utca 42. fszt. 7/a,
Anyja neve: Matejic Snezana
Szuletési idd: 1972. augusztus 31.

EDINGER KATALIN ZSUZSANNA

Lakik: +026-Budapest—Hargita-wtea6—1028 Budapest, Szegfii

Anyja neve: Vitrai Solange Anna
Sziiletési idd: 1974. janudr 4.

utca 9.

LASZLO TIMEA

Lakik: 3021 Lérinci, Mdtra utca 6.
Anyja neve: Vagasi lldiké
Sziiletési id6: 1983, szeptember 16.

L
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KOVACS BERNADETT
Lakik: 8360 Keszthely, Fodor utca 40. Il/11.
Anyja neve: Szeles Mdrta

Szuiletési idd: 1985. 08. 26.

SZUCS ALEXANDRA
Lakik: 1031 Budapest, Eméd utca 15.
Anyja neve: Villanyi Erzsébet
Sziiletési idé: 1969. 01. 17,

7. Az alapitviny id6tartama:

Az alapitvany hatarozatlan idétartamra jott létre,

8. Az alapitvanyhoz valé csatlakozis lehetésége:

Az alapitvany nyilt — ahhoz csatlakozhat pénzbeni, vagy természetbeni adomannyal,
vagyonrendelkezéssel barmely magyar, vagy kiilfoldi természetes, illetve jogi személy.

9. Az alapitviny szervezete és mikodése:

Az alapitvany miikodését az alapitvany Szervezeti és Miikodési Szabalyzata hatirozza meg. A
Szervezeti és Miikddési Szabdlyzatot a kuratérium fogadja el.

Az alapitvany kezeléje a kuratorium.
A Kkuratérium 6t tagu, élén az alapitok altal valasztott elnokkel. akinek megbizatasa 3 évre szol és
Gjravalaszthato.



A kuratorium elnoke: SZILI DANIJELA

A kuratorium tiszteletbeli elndkei: GONCZ ARPADNE )
néhai dr. BORVENDEG KATALIN

A kuratorium sziikség szerint - de évente legalabb két alkalommal iilésezik.

Az iilést a kuratorium elnoke hivja Gssze a napirend kozlésével. A kuratorium tagjait legalabb 15
nappal az iilés elott kikiildott meghivoval kell értesiteni. A kuratérium ilése nyilvanosak. A
kuratorium minden tagjanak egy szavazata van. A kuratorium tagjai nem koételezhetik el magukat.
¢s nem donthetnek olyan iigyekben, amelyben személyes érdekeltséggel, kapcsolattal rendelkeznek.
Ezekrdl a kuratérium elndkéné! irdsos dokumentumot helyeznek el.

A kuratérium iilése akkor hatarozatképes, ha a szavazok tobb mint fele jelen van.
Hatarozatképtelenség esetén az iilést azonos feltételekkel ismét kezdeményezni kell.

A hatarozatképes kuratorium egyhangu szavazata sziikséges:
- a Szervezeti és Mikddési Szabélyzat elfogadasahoz és médositasidhoz.
A teljes kuratériumi szavazatszamra szamitott Ya-es szavazati t6bbség sziikséges:

- az éves pénziigyi terv elfogadasahoz,
- az alapitvany érdekeltségei vezetdjének kinevezéséhez.

Egyebekben a kuratérium teljes szavazatszamra szamitott szot6bbséggel, nyilt szavazassal hozza
hatarozatait.

Szavazategyenloség esetén az iilést levezetd elndknek szavazata dont, aki nem lehet az alapitokkal
fliggd viszonyban 4ll6 kurator.

A Kkuratérium hataskorébe tartozik az éves beszdmolé és a beszdmold kézhasznisagi jeleniés
mellékletének elfogadasa.

10. Hatarozatok és nyilvanossag:

- A testiileti szervek dontéseit az alapitvany tigyintéz0 szerve nyilvantartja a hatarozatok taraban.
Ebben fel kell tiintetni a dontések tartalmat, idopontjat, hatalyat, a tdmogatok ¢és ellenzok
szamaranyat (nyilt szavazas esetén) személyét.

Az elndk gondoskodik az alapitvany dontéseinek érintettekkel valo kozlésrol irasban, igazolhat6

modon.
- Az alapitvany dontéseit a szervezet székhelyén elhelyezett hirdet6tablan hozza nyilvanosséagra.
Az alapitvany mikddésével kapesolatban keletkezett iratokba barki betekinthet, az alapitvany

székhelyén elore egyeztetett idopontban.

- Az alapitvany mikddésénck modjarél, szolgaltatasi igénybevételének maodjarol, valamint
beszamoloi  kozléseirdl idoszaki kiadvanyaiban és székhelyén elhelyezett hirdetétablan
tajékoztatja a nyilvanossagot.

11. Osszeférhetetlenségi szabilyok:
Az alapitok a tisztségviselok kijelolésénél figyelembe vett a—IKhtv—9—paragrafusdban—irott a



kivetkezo dsszeférhetetlenségi szabdlyokat.

A vezetd szerv hatdrozathozataldban nem vehet részt az a személy, vagy személyek, aki, vagy
akinek kozeli hozzatartozoja (Ptk. 685—paragrafus-b)-pont8:1. § (1) bekezdés 1. pontja)—élettarsafa
tovibbiakban-egyiitt: hozzdtartoz6) a hatdrozat alapjan:

a.) kotelezettség vagy felelosség alol mentesiil, vagy

b.) barmilyen mas elényben részesill, illetve a megkétendd jogiigyletben egyébként érdekelt.
Nem minésiil elénynek a kdzhaszni szervezet cél szerinti juttatasai keretében a barki altal megkotés
nélkill igénybe vehetd nem pénzbeli szolgaltatas, illetve a tarsadalmi szervezet éltal tagjanak. a
tagsagi jogviszony alapjan benyujtott, létesitd okiratnak megfeleld cél szerinti juttatas.

Nem lIchet a feliigyeld szerv elnike vagy tagja, illetve kdnyvvizsgaloja az a személy, aki
a) a kuratérium elndke vagy tagja,
b) az alapitvannyal e megbizatasan kiviili mas tevékenység kifejtésére irdnyulé munkaviszonyban

vagy munkavégzésre iranyuld egyéb jogviszonyban 4ll. ha jogszabaly masképp nem rendelkezik,

¢) az alapitvany cél szerinti juttatisabol részesiil - kivéve a barki altal megkdtés nélkiil igénybe

veheté nem pénzbeli szolgaltatdsokat -, illetve
d) az a)-¢) pontban meghatarozott személyek kozeli hozzatartozoja.

Nem lehet az alapitvany kuratériumi tagja, elndke. felligyeld szervének tagja. elndke az a személy,

aki kordbban olyan kdzhaszni szervezet vezetd tisztségviseldje volt - annak megsziinését megel6zo
két évben legalabb egy évig -,

a) amely jogut6d nélkiil sziint meg G
vamtartozasat nem egyenlitette ki,

b) amellyel szemben az dllami ad6- és vamhatdsag jelentos dsszegli adohidnyt tart fel,

¢) amellyel szemben az dllami _adé- és vamhatosae iizletlezaras intézkedést alkalmazott va

lizletlezarast helyettesitd birsagot szabott ki,
d) amelynek addoszamat az allami ado- és vamhatésdg az ad6zas rendjérdl szolod torvény szerint

felfiiggesztette vagy tordle
a korabbi kézhasznii szervezet megszinését kdvetd harom évig.

12. Az alapitviny gazdilkodasa

az dllami ad6- és vamhatosagnal nyilvantartott ado- és

Az alapitvany vagyonéanak felhasznalasarol az Alapito Okirat rendelkezései alapjan a kuratorium
dont.

Az alapitok felhatalmazzak a kuratériumot, hogy az alapitvany vagyonaval gazdalkodjon. Az

alapitvany céljainak elérése érdekében a vagyonbol:

- tudoményos kutatémunkat és ismeretterjeszté forumot tamogat

- részt vesz az érintett népességgel foglalkoz6 hazai és nemzetkozi szervezetekben, egyiittmikodik
azokkal.

- tamogatja a gyermekek fejlesztéséhez szitkséges személyi és targyi hattér megteremtését
kdzvetlentl segiti a hazai Rett-szindrémds gyermekek és fiatalok folyamatos és idészaki terapias
programjait.

Az alapitvany kizarolag kozhaszni céljainak megvalositasa érdekében, és azokat nem
veszélyeztetve gazdasagi-véllalkozasi tevékenységet is folytathat. A gazdalkodasbél szarmazo
eredményt felosztani nem lehet, az csak az alapitvany kdzhasznt tevékenységére fordithato.

Az alapitviny nem folytathat befektetési tevékenységet és nem foglalkozhat értékpapirok
vasarlasaval, kibocsétasaval, eladasaval.

Amennyiben az alapitvany éves arbevétele meghaladja az 50 milli¢ forintot, alapitok/tagok a
kuratoriumtol elkiilonitett feliigyelé szervet hoznak létre.



Az alapitvany céljaira kozvetleniil nem hasznalhaté természetbeni vagyonrendelkezéseket (pl. '
ingatlan) ugy kell hasznositani, hogy a fenntartas, tovabba az iizemeltetés koltségein feliil olyan
hozam keletkezzék, amely az alapitvanyi célok elérése érdekében felhasznalhato.

13. Beszamolas az alapitvany gazdalkodasarol:

Az alapitvany a szamviteli tdrvénynek megfeleld éves beszamoldjat a kuratérium fogadja el
egyszeri szotobbséggel — szavazategyenlOség esetén az elndk szavazata dont. A kuratorium
gondoskodik a beszamolé nyilvanossagra hozatalar6l a hatdlyos jogszabdlyi elbirdasoknak
megfeleloen. A kozzététel helyei az alapitvany székhelye és az alapitvany honlapja.

A mar kézzétett beszamolét a lezart évre vonatkozd modositasokkal ajra kozzé kell tenni, ha az
ellenorzés, Onellen6rzés olyan jelentds hibat tart fel, amely a vagyoni, pénziigyi, jovedelmi
helyzetre vonatkoz6, megbizhatd, és valosagos képet befolyasolja.

Az alapitvany mint kdzhaszni szervezet koteles az éves beszamoloé jovahagyasaval egyidejlileg
kézhaszntsagi-jelentést a beszamol6 kozhasznlsagi mellékletét is elkésziteni, amelyet szintén a

kuratérium fogad el az el6bbi feltételek mellett.

A kozhaszni alapitviny éves—jelentésébe szamviteli beszamoléjaba és annak kozhasznisagi
mellékletébe barki betekinthet az alapitvany székhelyén.

14. Az alapitviany képviselete:

Az alapitvanyt a kuratorium barmely két tagja egyiittesen képviseli.

15. Az alapitvany bankszamlajinak kezelése:

Az alapitvany bankszamlat nyit, mely bankszamla folott a rendelkezési jogot a kuratorium bdarmely
két tagja egyiittesen gyakorolja.

16. Az alapitvany megsziinése:

Az alapitvany kizarélag a jogszabdlyokban meghatirozott esetekben sziinik meg. Az alapitvany
megsziinése esetén a megmaradd vagyonr6l a Fovarosi Birosag rendelkezik, vagy azt az alapitok
hatdrozata alapjan a Magyar Maltai Szeretetszolgalat kapja. Az alapiték tudomasul veszik, hogy az
alapitvany érvényességéhez, és jogi személyi valasahoz a Fovéarosi Birdsag altal torténo
nyilvantartasba vétel sziikséges.

17. Vegyes rendelkezések

A jelen alapito okiratban nem szabélyozott kérdésekben a Ptk. és az+997—évi-CEVECivil térvény
szabdlyai irdnyadoak.



Az alapitvany kozvetlen politikai tevékenységet nem folytat, szervezete partoktél fiiggetlen és

azoknak anyagi timogatist nem nyujt. Az alapitvainy sem az orszaggyiilési képvisel6i

valasztasokon, sem az Onkormanyzati képviseldi vilasztasokon jeldltet nem allithat, illetve
orszaggyilési és nkormanyzati képviseldi jeldlteket nem tdmogathat.

Ll kK ki
Az alapitok a Ptk. 3:396. § alapjan alapit6i jogaikat atruhazzik Pokorny Lajosra (2627 Zebegény

Almaskert 0109/26).

A jelen alapit6 okiratot az alapitok elolvasas utan, azt megértve, mint akaratukkal egyezot alairta és
gondoskodnak amodositasok nyilvéantartasba torténd vételérol.

Budapest, 20H—jitus—2014. marcius 28.

g)(%h@“u\g W

\
A
J

Id. Pokorny Lajos
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Id. Pokorny Lajosné

Igazolom, hogy az alapité okirat egységes szerkezetbe foglalt szovege megfelel az alapito okirat

2014. mércius 28. napjan kelt modositasok alapjan hatélyos tartalmanak.
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