Jegyzokonyv
a RIROSZ kozgytilésérol

A kozgylilés id6pontja: 2020. aprilis 29. 17. 6ra 30 perc

A kozgyiilés helyszine: tekintettel a 102/2020. (IV. 10.) Korm. rendeletre, a veszélyhelyzet soran
elektronikus hirk6zl6 eszkozzel on line

A kozgylilésen megjelentek létszama (meghatalmazasokkal): 21 tagszervezeti képvisel6 (lasd
kalon iven)

A kozgylilés hatarozatképességéhez szlikséges minimalis létszam: a 102/2020. (IV. 10.) Korm.
rendelet 6. § (2) alapjan a jelenlevd tagok jogosultak hatdrozathozatalra.

A résztvev6k egyenként bemutattdak magukat, és az altaluk képviselt szervezetet, tobben
elmondtak, hogy milyen kilén nehézségeket okoz a szervezetiik szdmara a jelenlegi kiilonleges
helyzet.

A RIROSZ elntke, Dr. Pogany Gabor ismertette a vészhelyzeti kormanyrendeletbél kovetkezé
eljarasrendi eltéréseket.

A kozgylilés nyilt szavazassal, ellenszavazat és tartdzkodas nélkiil az aldbbiak szerint fogadta el a
kozgydlés napirendjét:

1. napirendi pont: A RIROSZ elnoke, Dr. Pogany Gabor javaslatot tesz

® a napirend elfogadasara
o hogy kijelolt tisztségviselokent vezeti le és vezeti az iilésrol késziilt jegyzokonyvet

2. napirendi pont: Elnokségi beszamolo az on line mitkédésnek megfelelé Alapszabaly modositas
folyamatarol és a sziikséges lépésekrol

3. napirendi pont: A RIROSZ (a tagokhoz mar elézetesen eljuttatott) Alapszabaly modositasi javaslatanak
megtargyalasa

4. napirendi pont: Elnokségi beszamolo a 2019. évi munkarol és a kéltségvetés végrehajtasarol
5. napirendi pont: A 2019. évi szamviteli beszamolo és kozhasznusagi melléklet ismertetése

6. napirendi pont: A Ellendrzo Bizottsag jelentése a 2019. évrdl

7. napirendi pont: A 2020. évi miikodési és pénziigyi terv és elfogaddsa;

8. napirendi pont: A 3. 4. 5. 6. és 7. pontokban foglaltak elfogadasa és a felmentvények megaddsa
egyenkénti szavazassal

9. napirendi pont: Tisztujitas — az Elnékség és az Ellenorzo Bizottsag megvalasztasa

o ajeloltek rovid, személyes bemutatkozdsa, elfogado nyilatkozatok megtétele,
® vdlasztds
o szavazatszamlalas és az eredmény kihirdetése

10. napirendi pont: Egyebek

A masodik Ritka Betegségek Nemzeti Tervének helyzete

Nemzeti Eroforras Kozpont létesitése Ritka Kliensek szamara (Uni-Versum Kozpont)
Az Eurdpai Referencia Halozatok masodik koros bovitésének dllapota

2021. évi tagsagi dij megallapitdsa

Aktualis, fontos megbeszélni valok



1. napirendi pont:

A kozgyl(ilés a Webex rendszeren nyilt szavazdssal, ellenszavazat nélkiil megvalasztotta Dr. Pogany
Gabort levezet6 elnoknek és elfogadta a napirendeket. A tagok nyilatkoztak arrél, hogy a
tisztségvisel6k megvalasztdsa is nyilt szavazassal torténjen.

2., 3. napirendi pont: A elnék beszamolt az on line miikodésnek megfelel6 Alapszabaly
madositas folyamatardl és a sziikséges Iépésekrol

A kozgylilés megtargyalta a RIROSZ (a tagokhoz mar el6zetesen eljuttatott) Alapszabaly mddositasi
javaslatat.

1/2020. (apr.29.) sz. K6zgy(ilési Hatarozat

(3) A Kozgylilés harom tartézkodds mellett elfogadta az Alapszabaly modositasat és felkérte az
elndkséget, hogy az egységes szerkezet( Uj valtozatot jutassa el az illetékes birdsagra.

4. napirendi pont: EIndkségi beszamolo a 2019. évi munkardl és a koltségvetés végrehajtasardl
Pogdny Gabor 6sszefoglalta a RIROSZ 2019. évi sokréti belfoldi és nemzetkozi tevékenységét, és
értékelte az egyes programok, akciok eredményeit. A koltségvetés teljesitésével kapcsolatban
kiegészit6 megjegyzéseket fliz6tt a kozhasznlsagi jelentésben szerepl6 mérleg és eredmény
kimutatas adataihoz, amit szemléltets grafikonok bemutatdsaval is alatdmasztott.

5. napirendi pont: A 2019. évi szamviteli beszamolé és kdzhasznusagi melléklet ismertetése
2019-ben a RIROSZ mind tartalmi, mind pedig anyagi téren ismét sikeres évet teljesitett. A
forrasteremtést sikeriilt a tavaszi szokdsos cstics mellett az év egészére kiterjeszteni. Igy szamos
forrast sikerdlt realizalni az év utolsé harmadaban is. Ezek a bevételek azonban mar a 2020 évre
vonatkoztak, ezért, bar 2019-ben érkeztek, tulteljesitve a terveket, elhataroltuk 6ket a kbvetkez6
évre. Mindez kombinalva a visszafogott, gondos kiaddsmenedzseléssel, nem csak 2 027 eFt
nyereséget eredményezett, de biztos alapokat teremtett a 2020 évi pandémids valsag kezeléséhez
is! Koszonhetben az ismertséget ndveld, népszerli programok szinergista hatasanak is, e fejl6dés
kiilonosen értékes, hiszen lehetévé teszi a zokkenémentes mikodésiinket a Covid-19 valsag sordn
is. Az SZJA 1%-0s tdmogatas Osszege (288 eFt.) stagnalt, tehat ezen a teriileten még nagy sok a
tennivalé.

Ugyanakkor a kozhasznu raforditasokat a tervekhez képest sikerilt visszafogni, igy a 2020 évben is
biztos anyagi hatteret tudunk biztositani a valsag ellenére. Ezért a gazdalkodas mérleg szerinti
eredménye 2 027 eFt nyereség, novekvé mérlegf6osszeg mellett, ami lehetévé teszi a 2020 évi
bérek biztonsagos kifizetését, s igy a munkahelyeink megérzését. Mindennek eredményeképpen
ismét az dsszes, a kdzhasznusaghoz sziikséges mutatét sikerilt teljesiteniink, mind az eréforras
ellatottsag, mind pedig a a tarsadalmi tdmogatottsag teriletén.

6. napirendi pont: A Ellendrzé Bizottsag jelentése a 2019. évrél

Szabd Gyuldné ismertette az Ellen6rz6 Bizottsag aprilis 29-én megtartott Glésérdl készitett
jelentést. Az EB megvizsgalta a szamviteli torvény alapjan készitett 2019. évi szamviteli beszamolot
és mérleget, valamint annak kézhasznusagi mellékletét. Megallapitotta, hogy a munkat az
alapszabdlynak és a jogszabalyoknak megfelel6en végezték, melyet a tartalmi és pénziigyi
beszamold is tikroz. A bevétel 13 470 eFt zommel két f6 forrasbadl, 5 367 eFt cégek,
maganszemélyek adomanyaibdl, 7 048 eFt a pdlyazati tdmogatasokbdl szarmazott. A bank-és
pénztarbizonylatok kényvelése id6rendi sorrendben tortént. A kiadasok 11 446 eFt a RIROSZ
alapszabdlyaban foglalt céloknak megfeleltek. A targyévi eredmény 2 027 eFt volt.

Az Ellen6rz6 Bizottsag javasolja a RIROSZ Kozgylilésének az éves beszamold elfogaddsat 16 291 eFt
mérleg f66sszeggel, és hogy a 2 027 eFt addzott eredmény atvezetésre keriljon az
eredménytartalékba.

A 4., 5. 6. pontokban foglaltak elfogadasa és a felmentvények megaddasa egyenkénti szavazassal



2/2020. (apr.29.) sz. K6zgy(ilési Hatarozat

(4) A Kozgylilés az EInokség beszamoldjat meghallgatta és egyhangulag elfogadta. A levelezGlistan és
a honlapon a beszamoldt minden tag szamara elérhet6vé teszi.

3/2020. (apr.29.) sz. Kozgylilési Hatarozat

(5, 6) A Kozgytilés meghallgatas utan, nyilt szavazdssal, egyhangulag elfogadta a 2019. évi szamviteli
beszamolot és a kdzhasznusagi mellékletét, 16 291 ezer forint mérleg f66sszeggel és 2 027 eFt mérleg
szerinti eredménnyel.

7. napirendi pont: A 2020. évi miikodési és pénziigyi terv;

Pogdny Gabor tajékoztatasa alapjan a 2019. évben végzett sokrétli munka folytatddik 2020-ban is:

e Folytatjuk a kampdanyt a Nemzeti Er6forrds Kozpont létrehozasaért.

e Bdr a bevételeink biztositottak a 2019 évvégi sikereknek készénhet6en, azonban a
kiadasainkat igyeksziink dvatos konzervativ médon tervezni, hiszen még senki sem tudja,
hogyan alakul a vilagjarvany okozta valsag.

e A Ritka Betegségek Vilagnapja megvaldsitasa, ami ismét nagy sikernek bizonyult.

e Alapozva az eddigi kemény hattérmunkara kapcsolat kiépités/erGsités az Uj kormanyzattal,
hattérintézményekkel és szakmai szervezetekkel a vdlsag okozta ledllas utdn felerésitve.

e Az Uj Nemzeti Terv létrehozdasat és a cselekvési terv aktualizaldsat segiteni egy Uj
multistakeholderes konferencia megszervezésével (ha sziikséges, akkor online). Az eddig
elért eredmények rendszerszintl koordinaldsat 6sztonozni.

8. napirendi pont:

4/2020. (apr.29.) sz. Kézgylilési Hatarozat

(7) A Kozgylilés egyhangulag elfogadta a 2020. évre vonatkozdé m(ikddési és pénzligyi tervet,
melyet az elndk ismertetett.

9. napirendi pont: Tisztujitas — az EInokség és az Ellen6rz6 Bizottsag megvalasztasa

Pogany Gabor ismertette, hogy mivel ebben az esetben nem csupan eldontend§ szavazasrdl van
sz, hanem a tagoknak jel6lnilik is tudni kell, ezért erre nem a Webex szavazé programjat, hanem
a Microsoft Forms-ot hasznaljuk. EI&szor a jel6ld lapot mutatta be. A szavazas soran kizarélag a
jelenlegi vezet&ségi tagok kaptak jel6lést, akik azt el is vallaltak a jel6lést. Ezutan a szavazdlap
bemutatasa utdn megtortént a szavazas.

5/2020. (apr.29.) sz. Kdzgyiilési Hatarozat

(9) A Kozgylilés egyhangulag, tartézkodas nélkiil az alabbi vezet6ségi tagokat valasztotta meg:

e EInok: Dr. Pogany Gabor

e Ugyvezetd alelndk: Fogarassy Karoly
e Altaldnos alelndk: Német Attila

e EB EInOk: Szabdé Gyulané

e EB tag: Becskehazi-Tar Judit

e EBtag: Abele Maria

10. napirendi pont: Egyebek
A 10. napirendben felsorolt témakrdl a tagdij kivételével az el6z6 napirendek szdbeli kiegészitése
soran kielégit6 tajékoztatast nyujtott az elndkség.

e Ismertette a mdsodik Ritka Betegségek Nemzeti Tervének helyzetét. A RB Szakértdi
Bizottsag elfogadta, hogy a hangsuly az integralt ellatason legyen. Meghatdroztak az egyes
fejezetek témakoreit, témavezetdit, és kozremkodasit.

e Nemzeti Er6forrds Kozpont létesitése Ritka Kliensek szamara (Uni-Versum Kozpont).
Bemutatasra kerilt a [étrehozdsban résztvevék szervezeti felépitése, valamint a tervezett
K6zpont funkcidcsoportjai és helyiségei. A Kdzgy(ilés megvitatta, hogy mely hasonlé
szolgdltatast nyujté kozpontok szolgalhatnak példaként.



e Az Eurépai Referencia Halézatok masodik koros bévitésének allapotardl szélva dromhir,
hogy az eddigi 12 ERN tag mellé most még 32 jelolt egészségiigyi szolgdltatd jelentkezett,
igy varhatéan jelent6sen béviil majd a résztvevék szama. Sajnos a palyazatok kiértékelését
jelentésen késlelteti most a Covid-19 jarvany. Megvitattdk, hogy az ERN-ek sikerének
kulcsa, hogy tudjuk-e 8ket a nemzeti EU rendszerbe integralni, ezért ennek dszténzésére
figyelmet kell forditanunk a tervezett konferencidnk témainak dsszeallitdsa soran is.

e 2021. évi tagsagi dij megallapitasara a kozgyllés enyhe emelést szavazott meg
egyhangulag:

6/2020. (apr.29.) sz. Kozgylilési Hatarozat

7 _

A tagdij az el6z6 éves bevétel fliggvényében az aldbbi sdvok szerint fizetend6:
0-tol: 3000 Ft/év
1 milliotél: 5000 Ft/év
5 milliétol: 8000 Ft/év
10 milliétél: 10000 Ft/év
15 milliétol: 15000 Ft/év

e Tovabbra is fontos a ritka betegségek integraldsa a szocialis politikaba, és ezért
részvétellink a ritka betegségek specialis szocidlis szolgdltatasait fejleszté EURORDIS
programban (SPAG), valamint az egyeztetés folytatdsa a kormanyzattal.

e Ismertetésre keriilt, hogyan torténik a RIROSZ 9 webportdljanak és honlapjanak egységes,
hatékony, rendszerbe szervezett és konnyen kezelhetd feliiletl honlaprendszerré alakitasa.

e Kiilon témaként a Kozgylilés megvitatta a Covid-19 jarvany miatt kialakult helyzetet.
Kilonosen sériilékeny csoportként a ritka betegeknek kiilondsen dvatosnak kell lennie.
Pogdny Gabor ismertette a RIROSZ altal Iétrehozott , Segitséget adok-kérek”; COVID-19
informacids halézatot ritka betegséggel érintettek szdmara.

Pogdny Gabor a Kozgyl(ilésen résztvevék nevében is kdszonetét fejezte ki az EIndkségnek és Ellenérzé
Bizottsagnak és az irodai dolgozdknak eddigi és jov6beli munkajukért, és kérte a tagszervezetek
képviselGinek aktiv feladatvallalasat a 2020. évi munkaterv megvaldsitdsahoz is és 19:20-kor bezarta
az llést.
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A dokumentum hiteles!
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Dr. Pogany Géabor

a RIROSZ elnoke
Budapest, 2020.04.29.

A jegyz6konyv melléklete: a meghivd masolata; a jelenléti iv; elfogadd nyilatkozatok



