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Alulirott

Dr. Gyéri Jozsef (an: Dr. Drenyovszky Irén)

Lakcim: 1192 Budapest, Bercsényi u. 64.

és

Dr. Gyériné dr. Széchey Rita (an: Somogyi-To6th Anna)

Lakcim: 1192 Budapest, Bercsényi u. 64.

mint alapitok (,,Alapiték™), a Polgari Torvénykonyvrol szold 2013. évi V. térvény (,,Ptk.”) alapjan a
jelen Alapitd Okirat IV. pontjaban részletezett tartds kozérdeki célokbol kiindulva, hatarozatlan idore,
6nallo jogi személyiségl alapitvanyt (,,Alapitvany”) hozunk 1étre az alabbiak szerint:

1. Az Alapitviany neve: A Fabry-betegekért Alapitvany

2. Az Alapitvany székhelye: 1191 Budapest, Hamvas u. 7-9.

3. Az Alapitviny indulé vagyoena: 200.000,- Ft azaz Kett0szazezer forint, amely kizarolag

készpénzbdl all az Alapitok egymas kozott egyenld aranyu rendelkezésre bocsatasa alapjan.

Az Alapitvany a tartozésaiért sajat vagyonaval felel. Az Alapitvany Alapitéi — a vagyoni
hozzajaruldsuk megfizetésén tul — az Alapitvany tartozésaiért sajat vagyonukkal nem felelnek.

Az Alapitvany indul6 vagyonat novelik:

a) az Alapitvanyhoz csatlakozok befizetései €s egyéb vagyoni hozzajarulasai,

b) az Alapitvany részére jard kamat, részesedés, osztalék és arfolyamnyereség,

¢) az Alapitvany céljainak elérésére az Alapitvany mindenkori vagyona ¢és annak hozadékai
szolgalnak.
Az alapitvanyi vagyont a kuratorium dontése alapjan kérelemre, palyazat avagy 6sztondij,
tamogatas utjan lehet felhasznalni. Az alapitvany vagyona teljes mértékben felhasznalhato.

Az Alapitvany hatarozatlan idére 1étestil.

4. Az Alapitvany céljai:

Az Alapitvany a Fabry-kérban szenvedd betegek, azok hozzatartozoi, a kezelésiikkben és a
gondozasukban részt vevo orvosok és egészségiigyi szakdolgozok részére kivan tamogatast nyujtani.
A nyujtott timogatasok tobbek kozott, de nem kizarolagosan az alabbiak:

e Az orvosi kezelés lehetdségének megkdnnyitése.

e A Fabry-betegek -ellatasanak szakmai szinvonalanak emelése, szakképzések, szakmai
programok szervezésével tamogatasaval.

o A kiskoru betegek ovodai, iskolai beilleszkedésének, a felnétt kora betegek felnétt oktatasban
torténd részvételének ¢és munkavallaldsi lehetdségeinek megteremtése, tarsadalmi
beilleszkedésiik eldsegitése elsGsorban a nevelési intézetek részére konzultaciok, szakmai
beszélgetések biztositasa.

o Uj kezelési médszerek kutatasanak, a betegséggel sszefiiggd tudoméanyos tevékenységnek az
Osztonzése.

o Rekreaciot eldsegitd programok szervezése.



o Az egészségmegOrzés, betegségmegelzés, gyogyito-, egészségiigyi rehabilitdios tevékenység
elémozditasa.

o A betegek szocialis helyzetének javitasa a tdmogatasi lehetdségekrdl rendszeres tajékoztatas
biztositasaval. Csaladsegités, idokortiak gondozasa.

o Az egészségligyi személyzet vonatkozdsaban a szakmai ismeretanyag bovitése.

o A Fabry-betegek tarsadalmi esélyegyenléségének biztositasa.

Az Alapitvany miikodésének, szolgaltatas igénybevételi modjanak és beszamold kozlésének
nyilvanossagarol a honlapjan torténd kozzététel utjan gondoskodik. A honlap cime:

www.fabryalapitvany.hu.

4.1. Az Alapitvany kozhasznasaga:

A kozhaszni tevékenység: 1. egészségmegOrzes, betegségmegelozés, gyogyitd és egészségiigyi
rehabilitacios tevékenység.

A kozfeladat ellatasanak jogszabalyi helye: 1997. évi CLIV. tv. egészségiigyrol 35. § (1)-(2), 35. §, 141.
§.

e) az egészségiigyi képzés, szakképzés és tovabbképzés rendszerének szabalyozasa, feltételeinek
biztositasa,

f) az egészségiigyi kutatasi tevékenység tdmogatasa, szervezése ¢és koordinalasa.

5. Az Alapitvany tevékenysége

Egyéb human-egészségiigyi ellatas.

5.1. Az Alapitvany tevékenységei:

A Fabry-betegeket ellato orvosok és egészségiigyi szakdolgozok szakmai ismeretanyaganak bovitése, a
betegség ellen kiizd6 orvosok és szakemberek altal tartott forumok, eléadasok szervezése altal.

A betegek életmindségét javitd eljarasok, eszkozok felkutatasa, megismertetése €s a felhasznalast
megkonnyité gyakorlati utmutatok kidolgozasa.

Talalkozok szervezése a betegek ¢és hozzatartozok kozotti kapcsolatok elmélyitése az életviteli
problémak és a tarsadalomba val6 beilleszkedés nehézségeinek feltarasa és lekiizdése érdekében.

A betegség kezelései lehetoségeinek megismertetése.

Az orvosi kezelési lehetségeinek megismertetése.

A Fabry-betegek ellatdsanak szakma szinvonalanak emelése, szakképzések szakmai programok
szervezésével tamogatasaval.

A kiskoru betegek 6vodai, iskolai beilleszkedésének, a feln6tt koru betegek feln6tt oktatasban torténd
részvételének ¢és munkavallalasai lehetdségeinek megteremtése, tarsadalmi konzultaciok, szakmai
beszélgetések biztositasa.

Uj kezelési modszerek kutatdsanak, a betegséggel Osszefiiggd tudomanyos tevékenységnek az
Osztonzése.

Rekreaciot elésegitd programok szervezése.

Az egészségmeglrzés, betegségmegeldzés, gyogyitd-, egészségiigyi rehabilitacidos tevékenység
elémozditasa.

A betegek szocialis helyzetének javitdsa a tamogatasi lehetdségekrdl rendszeres tajékoztatas
biztositasaval. Csaladsegités, idéskortiak gondozasa.
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Az egészségligyi személyzet vonatkozasaban a szakmai ismeretek bdvitése.
A Fabry-betegek tarsadalmi esélyegyenldségének eldsegitése.

5.2. Az Alapitvany gazdasagi-vallalkozasi tevékenységet csak kdzhaszni vagy a 1étestd
okiratban meghatarozott alapcél szerinti tevékenység megvalositasat nem veszélyeztetve
végez.

5.3. Az Alapitvany gazdalkodasa soran elért eredményét nem osztja fel, azt a 1étesitd

okirataban meghatarozott kozhasznu tevékenységére forditja;
kozvetlen politikai tevékenységet nem folytat, szervezete partoktdl fiiggetlen és azoknak
anyagi timogatast nem nyujt.

6. Az Alapitvanyhoz valdé csatlakozas szabalvai

Az Alapitvanyhoz csatlakozni vagyoni juttatas teljesitésével lehet az alabbiak szerint: az
Alapitvanyhoz barmely magyar vagy kiilfoldi maganszemély, illetleg jogi személy
csatlakozhat, ha az Alapitvany céljaival egyetért. A csatlakozas elfogadasarol a kuratorium dont.
A csatlakozo alapitdi jogok gyakorlasara nem jogosult.

7. Az Alapitvany kezeld szerve:

7.1. A Kuratérium:

7.1.1. Az Alapitvany tigyvezetd szerve a Kuratorium. A kuratérium harom természetes személybol
all. Az Alapitvany kedvezményezettje és annak kdzeli hozzatartozdja nem lehet a kuratorium tagja.
Az alapito okirat eltéré rendelkezése semmis. Az alapitd és kozeli hozzatartozo6i nem lehetnek
tobbségben a kuratoriumban. Az alapitd okirat eltérd rendelkezése semmis.

A tobb tagbdl alld dontéshozd szerv esetén a kdzhasznl szervezet 1étesit6é okiratanak tartalmaznia
kell a kozhasznu szervezet vezetd tisztségviseldinek 0sszeférhetetlenségére vonatkozo szabalyokat.
A dontéshozo szerv, valamint az ligyvezet0 szerv hatarozataban nem vehet részt az a személy, aki
vagy akinek kozeli hozzatartozoja a hatarozat alapjan

a) kotelezettség vagy feleldsség alol mentesiil, vagy

b) barmilyen mas eldnyben részesiil, illetve a megkotendd jogligyletben egyébként érdekelt.

Nem lehet a feliigyel6 szerv elndke, vagy tagja, illetve konyvvizsgaldja az a személy,

aki

a) adontéshozo szerv, illetve az ligyvezetd szerv elndke vagy tagja (ide nem értve az egyesiilet
dontéshozo szervének azon tagjait, akik tisztséget nem tdltenek be),

b) a kozhasznll szervezettel ¢ megbizatasan kiviili mas tevékenység kifejtésére iranyuld
munkaiszonyban vagy munkavégzésre iranyuld egyéb jogviszonyban all, ha jogszabaly
masképp nem rendelkezik,

c) a kozhasznu szervezet cél szerinti juttatasabol részesiil — kivéve a barki altal megkotés
nélkiil igénybe vehetd nem pénzbeli szolgaltatasokat, és az egyesiilet altal tagjanak a tagsagi
jogviszony alapjan a létesitd okiratban foglaltaknak megfeleléen nytjtott cél szerinti
juttatast-, illetve

d) aza)-c) pontban meghatarozott személyek kozeli hozzatartozodja.



A kozhasznu szervezet megsziinését kovetd harom évig nem lehet mas kozhasznl szervezet
vezetl tisztségviseldje az a személy, aki korabban olyan koézhaszni szervezet vezetd
tisztségviseldje volt — annak megsziinését megel6zé két évben legalabb egy évig-,

a) amely jogutdd nélkiil szlint meg ugy, hogy az allami ado- és vamhatosagnal nyilvantartott
ado- és vamtartozasat nem egyenlitette ki,

b) amellyel szemben az allami add- és vamhasag jelent6s 6sszegii adohianyt tart fel,

¢) amellyel szemben az allami ad6-€s vamhatdsag lizletlezaras intézkedést alkalmazott, vagy
tizletlezarast helyettesito birsagot szabott ki,

d) amelynek adoszamat az allami ado- és vamhatosag az ad6zas rendjérol szol6 térvény szerint
felfiiggesztette vagy torolte.

A vezet6 tisztségviselokkel szembeni kovetelmények és kizard okok:

(1) Vezetd tisztségviseld az a nagykori személy lehet, akinek cselekvOképességét a
tevékenysége ellatasahoz sziikséges korben nem korlatoztak.

(2) Ha a vezet0 tisztségvisel6 jogi személy, a jogi személy koteles kijelolni az a természetes
személyt, aki a vezetd tisztségviseloi feladatokat nevében ellatja. A vezetd tisztségviseldre
vonatkoz6 szabalyokat a kijelolt személyre is alkalmazni kell.

(3) A vezeto tisztségviselo ligyvezetési feladatait személyesen koteles ellatni.

(4) Nem lehet vezetd tisztségviseld az, akit buncselekmény elkdvetése miatt jogerdsen
szabadsagvesztés biintetésre itéltek, amig a biintetett eldélethez fiz6d6 hatranyos
kovetkezmények alol nem mentesiilt.

(5) Nem lehet vezeto tisztségviseld az, akit e foglalkozastdl jogerdsen eltiltottak. Akit valamely
foglalkozastol jogerds biroi itélettel eltiltottak, az eltiltas hatalya alatt az itéletben megjeldlt
tevékenységet folytato jogi személy vezeto tisztségviseldje nem lehet.

(6) Az eltiltast kimondo hatarozatban megszabott idGtartamban nem lehet vezet6 tisztségviseld
az, akit eltiltottak a vezetd tisztségviseldi tevékenységtol.

A vezetd tisztségviseld, illetve az ennek kijelolt személy koteles valamennyi érintett
kdzhasznu szervezetet el6zetesen tajékoztatni arrdl, hogy ilyen tisztséget egyidejiileg mas
kdzhasznu szervezetnél is betdlt.

7.1.2 A Kurat6érium elnoke:

Fogarassy Karoly

(an: Lencz Anna)
Lakcim: 1192 Budapest, XIX. ker. Zalaegerszeg u. 18. fszt. 2.

7.1.3

A Kuratérium tagjai:

Bozsik Istvan

(an: Mester Agnes)
Lakcim: 1192 Budapest, Corvin krt. 52.

Zddori-Fekete Aniko (sziiletési neve: Kormanyos Anikd)
(an: Voneki Erzsébet)
Lakcim: 6762 Sdndorfalva, Arpdd u. 50.

7.1.4 A Kuratérium tagjait — beleértve az elndk személyét is — az Alapitok bizzak meg. A Kuratoriumi

tagok Osszeférhetetlenségére jelen alapito okirat 7.1.1 pontja és az egyesiilési jogrol, kozhaszni



jogallasrol, valamint a civil szervezetek mitkodésérol és tamogatasarol szol6 2011. évi CLXXV.
torvény (Etv.) 39. § (1) bekezdésében foglaltak vonatkoznak.

7.1.5 A Kuratoriumi tagok megbizatasa hatarozatlan idére szol.

7.1.6  Megsziinik a kuratériumi megbizatas

a)
b)
c)
d)
e)
f)

hatarozott idejii megbizatas esetén a megbizas id6tartamanak lejartaval,

megsziinteto feltételhez kotott megbizas esetén a feltétel bekovetkezésével,
visszahivassal;

lemondassal;

a tag halalaval,

a tag cselekvoképességének és tevékenysége ellatasahoz sziikséges korben torténd
korlatozasaval.

A kuratoriumi tag visszahivasara keriil sor, amennyiben:
a kuratoriumi tag a jelen alapito okiratot, alapitoi hatarozatot stilyosan vagy ismételten megsérti,
a tevékenységével vagy magatartasaval az alapitvany céljainak megvalositasat veszélyezteti.

7.1.7. A Kuratorium tagjai kijelentik, hogy a megbizatast elfogadjak.

7.1.8. A kuratoriumi tagsagi dijazast az Alapitok alapitoi hatdrozatba megallapithatjak.

7.2 A Kuratorium feladatai:

a)
b)

c)
d)
e)

f)

2
h)

i)
)

gondoskodik az Alapitvany céljainak megvalosulasarol,

dont arrdl, hogy az Alapitvany céljai elérése érdekében mikor milyen tevékenységet
folytat, illetve milyen tevékenységet tamogat,

meghatarozza az Alapitvany gazdalkodasanak elveit, az évente a célra rendelt
vagyonbol felhasznalhatd Gsszeget;

kidolgozza a tamogatasi és palyazati rendszert, palyazatokat ir ki és dont a
palyazatokrol;

elbiralja a palyazatokat és az 6sztondij kérelmeket;

dont az Alapitvanyhoz valo csatlakozasrol;

megallapitja a tAmogatasok konkrét formait és mértékét;

évente egyszer tajékoztatja az Alapitot az Alapitvany miikodésérdl, vagyoni
helyzetérol;

értéekelést, beszamolot készit az éves tevékenységrdl (évente egyszer, az elndk
cléterjesztése alapjan);

minden egyéb feladat, melyet jogszabaly a kuratorium szamara eloir.

7.3 A Kuratérium mikkodése:

7.3.1. A Kuratérium hatarozatképes, ha iilésén valamennyi kuratoriumi tag jelen van.

7.3.2. A Kuratérium 6nmaga hatdrozza meg miikddésének szabalyait, tevékenységérdl évente egyszer
— beszamol az Alapitonak.

7.3.3. A Kuratorium évente legalabb egy alkalommal koteles ilést tartani. A Kuratorium {iilései

nyilvanosak.



7.3.4 A Kuratorium iiléseinek 6sszehivasarol a kuratorium elndke gondoskodik.

7.3.5. A Kuratérium Osszehivasat a tervezetet idépontot megel6zéen legalabb 15 (tizendt) nappal
irasban (mely lehet: postai ajanlott levél, telefaxos, vagy elektronikus levelezéses ut (visszaigazolhato
e-mail) kell kezdeményezni. A meghivoval egyiitt az iilés tervezett napirendi pontjairdl is tajékoztatni
kell a kuratorium tagjait. A Kuratorium koteles iilést tartani akkor is, ha Osszehivasat barmely
kuratoriumi tag kezdeményezi.

7.3.6. A Kuratorium dontéseit nyilt, tobbségi szavazassal hozza. SzavazategyenlOség esetén a javaslatot
elvetettnek kell tekinteni.
A Kuratorium hatarozathozatalaban nem vehet részt az a személy, aki, vagy aminek kozeli
hozzatartozoja a hatarozat alapjan
a) kotelezettség vagy felelsség alol mentesiil, vagy
b) barmilyen mas eldnyben részesiil, illetve a megkdtendd jogiigyletben egyébként érdekelt.
¢) Nem minésiil elénynek a kozhasznli szervezet él szerinti juttatasai keretében a barki altal
megkdtés nélkiil igénybe vehetd nem pénzbeli szolgaltatas, illetve az egyesiilet altal tagjanak, a
tagsagi jogviszony alapjan nyujtott 1étesitd okiratnak a megfeleld cél szerinti juttatas.

7.3.7. A Kuratorium dontéseirdl az érintetteket postai uton, vagy telefax, vagy e-mail utjan tajékoztatja.
A Kuratorium dontéseit az Alapitvany székhelyén, a hirdetd tablan kifiiggeszti, illetve a
http://www.fabryalapitvany.hu honlapon kdzzéteszi.

7.3.8. A Kuratdrium elndke kételes a kuratorium dontéseirdl nyilvantartast vezetni. A nyilvantartast ugy
kell kialakitani, hogy abbol megallapithato legyen a Kuratorium dontésének:

a) tartalma;

b) idépontja;

¢) hatalya;

d) a szavazas név szerinti eredménye.

Az Etv. 37. § (3) bekezdés c-d) pontjaban meghatarozott iratbetekintési jog az Alapitvany székhelyén —
kérelemre 5 munkanapon beliili idépont — biztositassal barkit megillet.

7.3.9. Az Alapitvany a feladatai ellatasa és a sajat miikodtetése érdekében munkavallalokat,
megbizottakat foglalkoztathat, illetoleg alkalmazhat, tovabba feladatainak ellatdsa érdekében gazdasagi

tarsasaggal szerzdést kothet. Az ezzel kapcsolatos feladatok is a Kuratorium hataskorébe tartoznak.

7.4 Figyelemmel arra, hogy az éves bevétel nem éri el az Otvenmillié ferintet, igy feliigyeld szerv
kijel6lésre nem kertil.

7.5 Az éves beszamolot a Kuratorium hagyja jova.

8. Az Alapitvany képviselete:

8.1. Az Alapitvany képviseletére a Kuratorium elndke onalldan jogosult.

8.2. A képviseld az Alapitvanyt akként jegyzi, hogy az Alapitvany kézzel vagy géppel eléirt, eldnyomott
vagy nyomtatott elnevezése ala a sajat nevét irja. A képvisel6 képviseleti joga korlatozas nélkiili.
8.3. Az Alapitvany bankszamlaja feletti rendelkezésre a Kuratorium elndke jogosult.



8.4.A Kuratorium elndkének akadalyoztatasa esetén az elndk a Kuratéorium barmelyik tagjat
megbizhatja konkrét feladatok ellatasaval.

9. Az Alapitvany miikodése

9.1. Az Alapitvany céljara rendelt vagyon kezelése, felhasznalasa a Kuratorium altal kidolgozott és
elfogadott tamogatasi rendszernek megfeleléen torténik.

9.2. Az Alapitvany tamogatasokat (pénzbeli és nem pénzbeli), 6sztondijakat nyujt. Az Alapitvany altal
nyujtott tamogatasok, valamint a miikodéséhez sziikséges koltségek forrasat els6sorban az
Alapitvany vagyonanak kamatai és egyéb hozadékai, valamint a vallalkozasbol szarmazo bevételek,
felajanlott pénzosszegek és adomanyok, valamint ezek hozadéka képezi, Az Alapitdé nem zarja ki,
hogy a szervezet tagjain kiviil mas is részesiilhessen a kdzhasznl szolgaltatasbol.

10. Az Alapitvany tamogatasa:

10.1. Az Alapitvany tamogatdsa torténhet az Alapitvany szamlajara torténd befizetés utjan,
természetbeni juttatassal vagy mas modon. Az Alapitvany tovabba a céljai megvaldsitasahoz
sziikséges vagyont adomanyok utjan gyujti.

11. Vegyes rendelkezések:

11.1. Az Alapitvany jogutod nélkiili megsziinése esetén a hitelezok kielégitése utan megmarado vagyon
az Alapitot illeti, azzal, hogy az Alapitdt megilleté vagyon nem haladhatja meg az Alapit6 altal az
Alapitvanynak juttatott vagyont. Az ezen feliili vagyont hasonlé célu alapitvany miikodésére kell
forditani.

11.2. A jelen Alapitdo Okiratban nem szabalyozott kérdésekben a Ptk., valamint mas vonatkozo
jogszabalyok rendelkezései az iranyadok.

11.3. Jelen Alapitd Okiratot elolvastuk, megértettiik, és mint akaratunkkal mindenben megegyezo6t
jovahagyolag alairtuk.

Alulirott Alapitok igazoljuk, hogy a 1étesitd okirat egységes szerkezetbe foglalt szovege megfelel a
1étesit6 okirat-modositasok alapjan hatalyos tartalmanak. Az egységes szerkezetii okirat modositasara a
székhely — amely dolt félkovér szedéssel lett kiemelve a szovegbdl — valtozasa, valamint az egyik
kuratoriumi tag név- és lakcim valtozasa adott okot.

Budapest, 2024. marcius 1.

Dr. Gyo6ri Jozsef Dr. Gy6riné dr. Széchey Rita
Alapitok
Eléttiink, mint tanuk elott:
(Név - olvashat6 Lakcim - olvashat6 Alairas)
1.
2.



