A kettos konyvvitelt vezeté egyéb szervezet egyszertisitett
éves beszamolodja és kozhasznusagi melléklet PK-642
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet eﬁyszerﬁsitett
éves beszamolodja és kozhasznuisagi melléklet PK-642
2020. év
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:
RIROSZ
Az egyszerlisitett éves beszamolé mérlege (Adatok ezer forintban,)
El6z6 év El6z8 év Targyév
helyesbitése
ESZKOZOK (AKTIVAK)
A. Befektetett eszkdzok 725 899
I. Immateridlis javak
Il. Targyi eszkdzok 725 899
Ill. Befektetett pénziigyi eszktzok
B. Forgbeszkdzok 15 566 13918
I. Készletek
II. Kbvetelések 62 1002
1. Ertékpapirok
IV. Pénzeszkdzok 15504 12 916
C.  Aktiv idébeli elhatarolasok
ESZKOZOK OSSZESEN 16 291 14 817
FORRASOK (PASSZIVAK)
D. Sajat téke 7 549 7 502
I. Indulé t6ke/jegyzett t6ke 15 15
Il. T6kevaltozas/eredmény 5507 7 534
. Lekotott tartalék
IV. Ertékelési tartalék
V- e ersameny sapteykenyséabd
VI. Targyévi eredmény véllalkozasi tevékenységbdl
E. Céltartalékok
F. Kotelezettségek 368 1036
I. Hatrasorolt ktelezettségek
Il. Hosszu lejaratu kotelezettségek
lll. Rovid lejaratu kotelezettségek 368 1036
G. Passziv id6beli elhatarolasok 8374 6 279
FORRASOK OSSZESEN 16 291 14 817
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A kettos konyvvitelt vezet6é egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-642
2020. év
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:
RIROSZ
Az egyszerlisitett éves beszamolé eredménykimutatasa (Adatok ezer forintban.)
Alaptevékenység Véllalkozéasi tevékenység Osszesen
el6z6 év elé6z6 év | targyév | el6z6 év el6z6 év | targyév | el6z6 év el6z6 év | targyév
helyesbitése helyesbitése helyesbitése
1. Ertékesités nett6 arbevétele
2. Aktivalt sajat teljesitmények
értéke
3. Egyeb bevételek 13 470 17 996 13 470 17 996
ebbdl:
- tagdij 84 110 84 110
- alapit6tol kapott befizetés
- tamogatasok 12 415 16 586 12 415 16 586
ebbdl: adomanyok 5367 9 303 5 367 9303
4. Pénzlgyi mlveletek
bevételei 3 2 3 2
A. Osszes bevétel (1+-2+3+4) | 13473 17 998 13 473 17 998
ebbdl: kdzhasznu tevékenység
bevételei 13 473 17 998 13 473 17 998
5. Anyagjelleg(i raforditasok 4818 8 784 4818 8 784
6. Személyi jelleg(i raforditasok 6 125 8 578 6 125 8 578
ebbdl: vezet6 tisztségvisel6k
juttatdsai
7. Ertékcsokkenési leiras 499 683 499 683
8. Egyéb raforditasok 4 4
9. Pénzugyi miveletek
raforditasai
B. Osszes raforditas
(5+6+7+8+9) 11 446 18 045 11 446 18 045
ebbdl: kdzhasznl tevékenység
raforditasai 11 446 18 044 11 446 18 044
C. Adébzas el6tti eredmény
(A-B) 2027 -47 2027 -47
10. Addfizetési kotelezettség
D. Targyévi eredmény (C-10) 2 027 47 2 027 -47
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2020. év

A kettos konyvvitelt vezet6é egyéb szervezet e
éves beszamoldja és kozhasznuisagi melléklet

szerusitett

PK-642

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

RIROSZ

rr s

Az egyszerlisitett éves beszamol6é eredménykimutatasa 2.

(Adatok ezer forintban.)

Alaptevékenység

Vallalkozsi tevékenység

Osszesen

el6zé év el6zé év
helyesbitése

targyév

el6z6 év

el6zé év
helyesbitése

targyév

el6z6 év

el6z6 év | targyév
helyesbitése

Téajékoztatod adatok

A. Kozponti kbltségvetési
tamogatas

ebbdl:
- hormativ tamogatés

B. Helyi 6nkormanyzati
koltségvetési tAmogatas

ebbdl: ]
- normativ tamogatas

C. Az Europai Uni6 strukturalis
alapjaibal, illetve a Kohézi6s
Alapbdl nyujtott tamogatas

D. Az Eurodpai Uni6 koltség-
vetésébdl vagy mas allamtal,
nemzetkdzi szervezettd|
szarmaz0 tamogatas

E. A személyi jvedelemado
meghatarozott részének az
addz6 rendelkezése szerinti fel-
hasznélasarol szol6 1996. évi
CXXVI.térvény alapjan atutalt
0sszeg

288

307

288

307

F. Kozszolgaltatasi bevétel

G. Adomanyok

5367

9303

5367

9303

Koényvvizsgaloi zaradék

Az adatok kényvvizsgalattal ala vannak tAmasztva.

|:| Igen

IXI Nem
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-642

2020. ev

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Szervezet

RIROSZ
1.2 Székhely

Iranyitoszam: @@ Telepulés: Budapest

Kozterllet neve:

|Orczy Kozterulet jellege: | -

Héazszam: |:I Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto: |

1.1 Jogi személy szervezeti egység

1.2 Székhely

Irdnyitdszam: DDDD Telepulés:
Kozterilet neve: | Kozterulet jellege: |
Hazszam: I:I Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto: | |
1.3 Ugyszam: Mﬂlg[g‘lm 2|3|8|2 Izlolols

1.4 Nyilvantartasi szam: lo]1|—|o]|2|—[o]o]1]1]9]9]7]
1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adészama: |1||8\|1||9||2H3||2\|8| _ _|4u2|

1.6 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység . .
képvisel6jének neve: Dr. Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

Tovabbra is Kiterjedt tajékoztatd tevékenységet végeztink az egészségmeqgdrzés érdekében
rendezvényeken, a médidban és személyesen minket megkereséknek. Erdekvédelmet tébb
farumon is ellattuk: Ritka Betegségek Szakértdi Bizottsaga (hazai és EU szinten), Nemzeti
Betegfdrum, NEAK, Betegszervezetek Magyarorszagi Szdvetsége. A jobb ellatas biztositasa
érdekében folyamatos az egyilittmikddés a ritka betegségek szakértdi kdzpontjaival (SE, PTE,
DE, SZTE), valamint egyiittmiikddiink a betegjogok érvényesitése érdekében az 1J5Z-el. 2015-61a
fenntartjuk a Ment&dv Informacios Kdzpontot és Segélyvonalat a ritka betegek érdekében,
melynek f& célja, hogy segitsiik a betegeket, csaladjaikat, a szakmat, stbh. minden problémajuk
megoldasaban. 2020. februar 29-én megrendeztiik a Ritka Betegségek Vilagnapjat budapesten,

3. Kdézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kdzhasznd tevékenység megnevezése: |Egészségme96rzés, betegségmegel6zés, rehab. |

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely: 1997. évi CLIV. tv. az |

legészségiigyrél 144. § (1)-(2) |
3.3 Kézhasznu tevékenység célcsoportja:

Ritka betegek, fogyatékkal él6k és csaladjaik |
3.4 Kézhasznu tevékenységbdl részesiilék létszama:

600000 |

3.5 Kézhasznu tevékenység f6bb eredményei:

Az informacios kézpont miikddése elsegitette a ritka betegségek tarsadalmi elfogadottsagat,
az ellatd utak ismertségét. Fontos elérelépés tortént a Ritka Betegségek Nemzeti Erdforras
(Uni-Versum) Kézpontja létesitése terén.
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1.6 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység . .
képvisel6jének neve: Dr. Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

A Szocialis Ugyekért és Tarsadalmi Felzarkéztatasért Felelds Allamtitkarsaggal, az
Egészségiigyért Felelds Allamtitkidrsaggal és harom tovabbi érintett Allamtitkarsaggal
folyamatosan egyeztettiink a ritka betegeket érinté kérdésekben. Az ELTE-BGGYK-val és az EU
ISELFIE programjanak résztveviivel is egyilittmiikddtiink a leendd intenziv esetmenedzserek
elmélet] és gyakorlati képzésének kidolgoz dsa és biztositasa teriiletén, Ment&dv Informacids
kidzpont Kommunikacids csatorndin Keresztiil, Facebook oldalunkon, honlapunkon és Sorstars
seqitd zart csoportunkon Keresztiil tamogattuk a sorstarsak egymasra talalasat, valamint
segitséget nyujtunk szocialis és csaladiigyi kérdésekben is. Lehetdséget biztositottunk az
érintettek és a szakemberek talalkozasara a Ritka Betegségek Vilagnapja alkalmabal

3. Kdézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kézhasznu tevékenység megnevezése: | Szocialis tevékenység, csaladsegités |

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely: |

1998. évi LXXXIV. torvény a csaladok tamogatasarol 3. § |

3.3 Kozhasznli tevékenység célcsoportja: [piya petegek, fogyatékkal él6k és csaladjaik |

3.4 Kézhasznu tevékenységbdl részesiilék létszama:
3.5 Kézhasznu tevékenység f6bb eredményei:

600000 |

A RB Nemzeti Tervvel 6sszhangban, a Mentddv Informacios Kdzponttal segitjik a ritka
betegséggel él6k szocidlis, és csaladi problémainak megoldasat, egyittmiikidve pl.:
EURORDIS, NoRo, kormanyzati szervek, és a hazal ellaté intézmények szakembereivel.
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képvisel6jének neve: Dr. Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

A nemzetkdzi Ritka Betegségek Vilagnapja alkalmabdl 2020.februar 29-én komplex szakmai és
szorakoztatd programot szervezetiink az érintetteknek és csaladjaiknak, valamint a
szakembereknek. A Tagszervezetek standdal is bemutatkozhattak és edukaltak a
megjelenteket. Mindezt kiegészitettiik a fiatal szakembereket megmozgatd Rare Marathon két
napos rendezvénnyel. Szamos konferenciaszereplés mellett t6bbh médiakampanyt is
szerveztink. A 9 honlapbdl allé honlap rendszeriinket racionalizaltuk, 6sszevontuk 3 16
honlappa. Mindegyikiiket kKorszer(, reszponziv, biztonsagos rendszerlivé alakitottuk. Zart
Facebook csoportot koordinalunk a hozzank forduld sorstarskeresdk részére, Szordanyagaink,
kiadvanyaink, plakatjaink elérheték a rendezvényeinken, illetve atvehetdk a RIROSZ irodaban. A

3. Kdézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kdzhasznd tevékenység megnevezése: |0ktatés, képességfejlesztés, ismeretterjesztés |

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely: |

2011. év CXC. torvény a nemzeti koznevelésrél 4. § (1) a)-u) |

3.3 Kdzhaszn( tevékenység célcsoportja: |piy, petegek, fogyatékkal é16k és csaladjaik |
3.4 Kézhasznu tevékenységbdl részesiilék létszama:
3.5 Kézhasznu tevékenység f6bb eredményei:

600000 |

Az egyiittmikidéseink szama nivekszik, ill. er6s6détt. A betegek az edukacio kévetkeztében
iobban tajékozdédnak. Csak a 90 megjelenést eredményezd RBYV kampanyban 19 096 907 embert
ertiink el, melynek hirdetési egyenértéke 45 077 365 Ft volt.
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1.6 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység . .
képvisel6jének neve: Dr. Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

A hazai és nemzetkdzi szinten dsszehangolt kapcsolaterdsitd tevékenységiinket folytattuk,
kiterjesztve az EJP-RD kiilénbdz 6 programjaira. A Ment&dv Informacids Kdzpont és segélyvonal
seqiti a betegeket és a szakembereket a megfeleld kutatasokban egymasra talalni, a megfeleld
gyogyszerkutatasok eredményeit megismerni. Ezt a tevékenységiinket is beépitjiik a
konferencidinkba, pl. Ritka Betegségek Vilagnapja. Folyamatosan épitjiik a kapcsolati rendszert
a nemzetkizi szakértdi halézattal (ERN) a hazal szakértdi kézpontokkal (SE, DE, SE, SZTE és
mas kutatasban részt vevd kzpontokkal is). A tudomanyos kutatasokban valoé részvétel is
fontos szamunkra igy ezzel foglalkoz 6 tudomanyos konferenciakon, webinar-okon,
workshop-okon vesziink részt (ITHACA, RBY, ECRD, SELFIE, sth.). Az év folyaman az uj RB

3. Kdézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kézhasznu tevékenység megnevezése: |Tudoményos tevékenység, kutatas |

3.2 Kozhasznu tevékenységhez kapcsol6doé kozfeladat, jogszabalyhely: 5504 ¢vi cxxxv. torvény 4. § (4c.); |

|5. § (3) a kut.-fejl. techn. innovéciérél, 1997. évi CLIV. tv. az egészségligyrdl 141. § 3/f |

3.3 Kozhasznli tevékenység célcsoportja: [piya petegek, fogyatékkal él6k és csaladjaik |

3.4 Kézhasznu tevékenységbdl részesiilék létszama:
3.5 Kézhasznu tevékenység f6bb eredményei:

600000 |

Sikeriilt a szakértdi kdzpontokkal, az Egyetemek kutaté kézpontjaival, az ERN-ekkel
megerdsiteni a kapcsolatot, kiilénésen a Rare 2030 projekt kiilénb&z & programjaiban
résztvevdkkel. Javult a kutatasban részt vevdk és szakemberek kapcsolata is.

Ny.v.:1.1 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2021.04.20 13.01.02




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-642

2020. ev

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Szervezet

RIROSZ
1.2 Székhely

Iranyitoszam: @@ Telepulés: Budapest

Kozterllet neve:

|Orczy Kozterulet jellege: | -

Héazszam: |:I Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto: |

1.1 Jogi személy szervezeti egység

1.2 Székhely

Irdnyitdszam: DDDD Telepulés:
Kozterilet neve: | Kozterulet jellege: |

Hazszam: I:I Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto: | |
1.3 Ugyszam: Mﬂlg[g‘lm 2|3|8|2 Izlolols

1.4 Nyilvantartasi szam: lo]1|]—|0]|2]|—|0]o0]1]1]9]9]7]
1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adészama: |1||8\|1||9||2H3||2\|8| _ _|4u2|

1.6 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység . .
képvisel6jének neve: Dr. Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

emzeti Terv szamos eleme azonban segiti a rehabilitacios és sporttevékenységek
elérhetdségének tamogatasat. Amit lehetett igyekeztiink az online térben megvaldsitani.
Rendezvényeinken tovabbra is teret biztositunk a tagszervezeteink altal szervezett hasonlé
tematikdju programok és azok pozitiv hatasainak bemutatasara. Tajékoztatd tevékenységiink
fontos elemét adta, hogy felhivjuk a figyelmet az egyénre szabott mozgAas és
sporttevékenységek jelentdségére a ritka betegek az életmindségiik megdrzése, ill. javitasa
ércdekében. Tagszervezeteink a tdbbiek szamara is nyitott online programokat szerveznek.

’Az év zdmében a Covid-19 pandémia lehetetlenné tette az ilyen iranyu tevékenységet. A lejard
M

3. Kdézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 K6zhasznu tevékenység megnevezése: |Fogyatékos személyek sporttev. tamogatasa |

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely: |

2004. évi l. tv. a sportrdl 49. § c)-e) |

3.3 Kozhasznli tevékenység célcsoportja: [piya petegek, fogyatékkal él6k és csaladjaik |

3.4 Kézhasznu tevékenységbdl részesiilék létszama:
3.5 Kézhasznu tevékenység f6bb eredményei:
Tagszervezeteink j6 gyakorlataibdl tébbet tudtunk bemutatni, igy nétt a hianypd6tlé online

foglalkozasokon és terapias programokon résztvevik szama. Kézelebb keriilt az
egészségesebb életvezetés a tagjainkhoz.

600000 |

Ny.v.:1.1 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2021.04.20 13.01.02




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-642

2020. ev

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Szervezet

RIROSZ
1.2 Székhely

Iranyitoszam: @@ Telepulés: Budapest

Kozterllet neve:

|Orczy Kozterulet jellege: | -

Héazszam: |:I Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto: |

1.1 Jogi személy szervezeti egység

1.2 Székhely

Irdnyitdszam: DDDD Telepulés:
Kozterilet neve: | Kozterulet jellege: |
Hazszam: I:I Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto: | |
1.3 Ugyszam: Mﬂlg[g‘lm 2|3|8|2 Izlolols

1.4 Nyilvantartasi szam: lo]1|]—|0]|2]|—|0]o0]1]1]9]9]7]
1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adészama: |1||8\|1||9||2H3||2\|8| _ _|4u2|

1.6 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység . .
képvisel6jének neve: Dr. Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

Szoros kapcsolatban allunk a megvaltozott munkaképességliek foglalkoztatasat seqgitd
kormanyzati, civil szervezetekkel, munkaiigyi kizpontokkal. A Mentddv Kdzpont tevékenysége
soran is, valamint a levelez dlistainkon, Facebook oldalainkon és a személyes megkeresések
esetében egyénileg is rendszeresen tajékoztattunk a valtoz Asokrdl, lehetdségekrdl,
programokrél. PL.: Down Alapitvany, SALVA VITA, ETA, EFOESZ egyiittmiikidés.

3. Kdézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kdzhasznd tevékenység megnevezése: |Fogy. szem. rehab. segitése, rehab. foglalk. |

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsolodé kozfeladat, jogszabalyhely: | |

1998. évi XXVIL. tv. a fogyatékos szem. 21. § a)-g), (2 §, 5), (3. 8), (12. §, 3; 20. §), (13.8 1) |

3.3 Kozhasznli tevékenység célcsoportja: [piya petegek, fogyatékkal él6k és csaladjaik |
3.4 Kézhasznu tevékenységbdl részesiilék létszama:

l600000 |

3.5 Kézhasznu tevékenység f6bb eredményei:

Tajékozottabbak lettek a hozzank fordulé megvaltozott munkaképességii személyek az Oket
erintd kérdésekben. A hozzank fordulé akar allast ajanlokat, akar keresdket 6sszekdtjiik,
melyet rendszeresen megtesziink a listainkon, és egyéb moédokon.

Ny.v.:1.1 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2021.04.20 13.01.02




A kettos konyvvitelt vezetoé egyéb szervezet egyszertisitett
éves beszamolodja és kozhasznusagi melléklet PK-642
2020. év
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:
RIROSZ
5. Cél szerinti jutattasok kimutatasa (Adatok ezer forintban,)
5.1 | Cél szerinti juttatas megnevezése El6z6 év Téargyév
honlapok, web2 fejlesztése 338 1830
5.2 | Cél szerinti juttatds megnevezése El6z6 év Téargy év
Programjaink, miikodésiink 11108 16 215
5.3 | Cél szerinti jutattas megnevezése El6z6 év Targy év
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(6sszesen) 11 446 18 045
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(mind6sszesen) 11 446 18 045
6. Vezetd tisztségvisel6knek nydijtott juttatas
6.1 | Tisztség El6z6 év (1) Targyév (2)
0 0
6.2 | Tisztség El6z6 év (1) Targy év (2)
0 0
A. | Vezet6 tisztségvisel6knek nydjtott
juttatds (mindosszesen): 0 0

Ny.v.:1.1 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhetd be!

Nyomtatva: 2021.04.20 13.01.02



A kettos konyvvitelt vezeté egyéb szervezet egyszertisitett

éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-642

2020. ev

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

RIROSZ

7. K6zhaszni jogallas megallapitasahoz sziikséges mutatok (Adatok ezer forintban.)

Alapadatok El6z8 év (1) Targyév (2)
B. Eves 6sszes bevétel 13 473 17 998
ebbdl:

C. A személyi jovedelemad6é meghatarozott részének az

adozo rendelkezése szerinti felhasznalasarol sz616 288 307
1996. évi CXXVI. térvény alapjan atutalt 6sszeg

D. Kozszolgaltatasi bevétel

E. Normativ tamogatéas

F. Az Eurdpai Unié strukturalis alapjaibdl, illetve

a Kohéziés Alapbdl nydjtott tAmogatas

G. Korrigalt bevétel [B-(C+D+E+F)] 13185 17 691
H. Osszes raforditas (kiadas) 11 446 18 045
I. Ebbdl személyi jellegii raforditas 6 125 8578
J. Kozhasznu tevékenység raforditasai 11 446 18 044
K. Adézott eredmény 2 027 -47

L. A szervezet munkajaban kézremiik6d6 kdzérdekii dnkéntes
tevékenységet végz6 személyek szama

(a kozérdekii 6nkéntes tevékenységrél sz616 126 103
2005. évi LXXXVIIL. térvénynek megfelelGen)

Er6forras ellatottsag mutatoi Mutato teljesitése

Igen Nem
Ectv. 32. § (4) a) [(B1+B2)/2 > 1.000.000, - Fi] X ]
Ectv. 32. § (4) b) [K1+K2>=0] X []
Ectv. 32. § (4) ¢) [(11+I2-A1-A2)/(H1+H2)>=0,25] X []

Tarsadalmi tamogatottsag mutatoi Mutaté teljesitése

Ectv. 32. § (5) a) [(C1+C2)/(G1+G2) >=0,02]

[]
Ectv. 32. § (5) b) [(J1+J2)/(H1+H2)>=0,5] X
X

L) |

Ectv. 32. § (5) ¢) [(L1+L2)/2>= 10 f§]

Ny.v.:1.1 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhet6 be! Nyomtatva: 2021.04.20 13.01.02



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoldja és kozhasznusagi melléeklet PK-642
2020. év
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:
RIROSZ
Tamogatasi program elnevezése: |NEA-TF-19-N-0074
Tamogatd megnevezése: Miniszterelnokség
kozponti kbltségvetés |X|
onkormanyzati koltségvetés |:|
Tamogatas forrasa:
nemzetkozi forras |:|
mas gazdalkod6 []
Tamogatas id6tartama: 2019.04.01-2020.03.31
Tamogatasi 0sszeg: 500 000
- ebbdl a targyévre juté 0sszeg: |77 592
- tArgyévben felhasznalt 6sszeg: |77 592
- tArgyévben folydsitott 6sszeg: |
Tamogatas tipusa: visszatéritend6 |:| vissza nem téritend6 IXI
Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:
Személyi 0
Dologi 77 592
Felhalmozasi 0
Osszesen: 77 592
Tamogatas targyévi felhasznalasanak szoveges bemutatasa:

AZ Gsszeg idel részét is arezsi kiltségeinkhez torténd hozzajarulasként hasznaltuk fel.

Az uzleti

évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

kiiléndsen hatranyos helyzeti

tajékoztatas és mozgositas m

Folytattuk tevékenységeinket a hossza tava stratégiank és a Mentédv Informacids Kdzpont lizemeltetése
mentén, melynek mikdcési, hatterét részben e palyazatbol fedeztiik. pl.: a ritka betegséggel éléK

csoportjait segitd szakmai és érdekvédelmi tevékenységet csaladsegitd,

informacidnyujté és szocialis szolgaltatasok; mindezek megvaldsitasahoz a figyelemfelkeltés,

iatt projektjellegl tevékenységek, sth.

Ny.v.:1.1 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhetd be! Nyomtatva: 2021.04.20 13.01.02




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléeklet PK-642
2020. év
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:
RIROSZ
Tamogatasi program elnevezése: |NEA-TFE-19-0-V-0410
Tamogaté megnevezése: EMMI, NEA
kozponti kbltségvetés |X|
onkormanyzati koltségvetés |:|
Tamogatas forrasa:
nemzetkozi forras |:|
mas gazdalkod6 []
Tamogatas id6tartama: 2019.04.01-2020.03.31
Tamogatasi 6sszeg: 3 000 000
- ebbdl a targyévre juté 0sszeg: |463 309
- tArgyévben felhasznalt 6sszeg: |463 309
- tArgyévben folydsitott 6sszeg: |
Tamogatas tipusa: visszatéritend6 |:| vissza nem téritend6 IXI

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:
Személyi 0
Dologi 463 309
Felhalmozasi 0
Osszesen: 463 309

Tamogatas targyévi felhasznalasanak szoveges bemutatasa:

A tamogatas 2020-ra esfrésze az irodank bérleti dijahoz, forditasi, lektoralasi munkahoz jarult hozza.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

A tdbb, mint 600000 ritka beteg érdekében tovabbra is szerteagaz 6 tevékenységet végeztiink. Az ezek
alapjaul szolgalé mikddési kbltségekhez fontos hozzajarulast biztositott ez a palyazat.

Ny.v.:1.1 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhetd be!

Nyomtatva: 2021.04.20 13.01.02




2020. év

A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet e
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléeklet

szerusitett
PK-642

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

RIROSZ

Tamogatasi program elnevezése:

7629-2/2019/SZOCSZOLG

Tamogaté megnevezése:

EMMI

Tamogatas forrasa:

kozponti kbltségvetés

onkormanyzati koltségvetés

nemzetkdzi forras

mas gazdalkodoé

) | | <l

Tamogatas idétartama:

2019.07.01-2020.06.30

Tamogatasi 6sszeg: 6 000 000
- ebbdl a targyévre jutd 0sszeg: |4 119 101
- tArgyévben felhasznalt 6sszeg: |4 119 101
- tArgyévben folydsitott 6sszeg: |

Tamogatas tipusa:

visszatéritend® |:|

vissza nem téritendd IXI

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:
Személyi 2 954 459
Dologi 1164 642
Felhalmozasi 0
Osszesen: 4119 101

Tamogatas targyévi felhasznalasanak szoveges bemutatasa:

hozzajarulasaként hasznaltuk

fel.

A tamogatast féleg a Mentddv Informacids Kézpont és segélyvonal két munkatarsa bérkiltségeinek

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

Nagyon kbszdnjilk, hogy ennek az egyedi palyazatnak a segitségével megtarthattuk a két utolsd, jol
képzett munkatarsunkat, &s igy tovabbra is folytathattuk ezt a fontos és hianypotld tevékenységet! A
Kdzpont segitségével 2020-ban is 300 olyan csalad é&lete fordulhatott jobbra, amelyben ritka beteg él!

Ny.v.:1.1 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhetd be!

Nyomtatva: 2021.04.20 13.01.02




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléeklet PK-642
2020. év
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:
RIROSZ
Tamogatasi program elnevezése: | NEA-TF-20-0-V-0337
Tamogat6é megnevezese: Miniszterelnokség, NEA
kozponti kbltségvetés |X|
onkormanyzati koltségvetés |:|
Tamogatas forrasa:
nemzetkozi forras |:|
mas gazdalkod6 []
Tamogatas id6tartama: 2020.04.01-2021.03.31
Tamogatasi 6sszeg: 2 400 000
- ebbdl a targyévre jutd 0sszeg: |2 316 244
- tArgyévben felhasznalt 6sszeg: |2 316 244
- tArgyévben folydsitott 6sszeg: |2 400 000
Tamogatas tipusa: visszatéritend6 |:| vissza nem téritend6 IXI

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:
Személyi 1384 150
Dologi 932 094
Felhalmozasi 0
Osszesen: 2316 244

Tamogatas targyévi felhasznalasanak szoveges bemutatasa:

hasznaltuk fel.

A tamogatast zémmel két munkatarsunk béréhez, valamint a rezsikdltségekhez torténd hozzajarulasként

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

2020-ban e palyazat mikddésiinkhdz térténd hozzajarulasa lehetdvé tette tébbh nagy programunk

megrendezését is pl.. 2020.02.28-29-&n a két napos Rare Marathon dtletverseny, ahol fiatal szakemberek
csapatai versenyezhettek a "Ritka betegségekkel érintettek hétkdznapjainak megkdnnyitése digitalis és
eqgyéb eszkdz dkkel® témakdrben; 2020.02.29-én a t6bbszaz s Ritka Betegségek Vilagnapja rendezvényt
a Mezdgazdasagi muzeumban; 2020.11.27-én a VI. Euroterv konferenciat, minden érdekcsoport
részvételével, a késziild masodik Ritka Betegségek Nemzeti Terve megalkotasanak elésegitésére.

Ny.v.:1.1 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhetd be! Nyomtatva: 2021.04.20 13.01.02



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléeklet

PK-642
2020. év
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:
RIROSZ
Tamogatasi program elnevezese: |Egyéb tamogatéok
Tamogat6é megnevezése: Sanofi, KPMG, EON, Biomarin, Servier, CSL Behring, Amgen, AMICUS, AIPM, Vanessa, SOBI
kozponti kbltségvetés |:|
onkormanyzati koltségvetés |:|
Tamogatas forrasa:
nemzetkozi forras |:|
mas gazdalkod6 X
Tamogatas idGtartama: 2019-2020
Tamogatasi 6sszeg: 6 595 410
- ebbdl a targyévre jutd 0sszeg: |3 714 212
- tArgyévben felhasznalt 6sszeg: |3 714 212
- tArgyévben folydsitott 6sszeg: |
Tamogatas tipusa: visszatéritend6 |:| vissza nem téritend6 IXI
Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:
Személyi 0
Dologi 3714212
Felhalmozasi 0
Osszesen: 3714212

Tamogatas targyévi felhasznalasanak szoveges bemutatasa:

Az Gsszeg a mikddési kiltségeinkhez térténd hozzajarulas mellett (iroda bérlet, rezsi, irodaszerek,
honlapok, web 2 oldalak fejlsztése, média kampanyok, sth.), hozzajarult a 2020 évi Ritka Betegségek
Vilagnapja megrendezéséhez, valamint a "Mentddv® Kdzpont mlkédésének folytatasahoz is.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

Mind a Ritka Betegségek Vilagnapja, mind pedig a "Ment&év" Kdzpont segitségével a ritka betegséggel
&l6k és kirnyezetik idében juthatnak a szamukra nélkilézhetetlen helytalld, szakszer(l informacidkhoz,
&5 ennek birtokdban megfeleld egészségiligyl, szocialis, oktatasi ellatashoz. Sok csatornan és innovativ
maoclon a tajékozodas mellett a kapott informacié felhasznalasat is segitjik. Nemzetkézi partnereinkkel
egyilittmlkddésben, a szakmal anyagok rendszerez ésével, forditasaval képesek vagyunk tamogatni az
ellatast, vagy a tudomanyos munkat végzd szakemberek munkijat a ritka betegségek teriiletén.

Ny.v.:1.1 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhetd be! Nyomtatva: 2021.04.20 13.01.02



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléeklet PK-642
2020. év
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:
RIROSZ
Tamogatasi program elnevezese: |Célzott tamogatasok
Tamogatd megnevezése: Biomarin, Nestlé, Numil
kozponti kbltségvetés |:|
onkormanyzati koltségvetés |:|
Tamogatas forrasa:
nemzetkozi forras |:|
mas gazdalkod6 X
Tamogatas idGtartama: 2020-2021
Tamogatasi 6sszeg: 7 486 890
- ebbdl a targyévre juté 0sszeg: |1 291 757
- tArgyévben felhasznalt 6sszeg: |1 291 757
- tArgyévben folydsitott 6sszeg: |7 486 890
Tamogatas tipusa: visszatéritend6 |:| vissza nem téritend6 IXI

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:
Személyi 994 632
Dologi 297 125
Felhalmozasi
Osszesen: 1291 757

Tamogatas targyévi felhasznalasanak szoveges bemutatasa:

A tamogatast két munkatarsunk bérének fedezésére Kaptuk.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

dietetikal tanacsadasukhoz.

U] munkatarsaink hozzajarultak a ritka betegséggel 16k, kilonds tekintettel a velesziiletett anyagcsere
betegek ellatasnak javitasahoz, a veliik vald kapcsolattartashoz, kivetésiik napra készen tartasahoz,

Ny.v.:1.1 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhetd be!

Nyomtatva: 2021.04.20 13.01.03




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléeklet PK-642
2020. év
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:
RIROSZ
Tamogatasi program elnevezese: |SzJA 1% felajanlasok
Tamogaté megnevezése: NAV
kozponti kbltségvetés |X|
onkormanyzati koltségvetés |:|
Tamogatas forrasa:
nemzetkozi forras |:|
mas gazdalkod6 []
Tamogatas idétartama: 2020
Tamogatasi 6sszeg: 306 765
- ebbdl a targyévre jutd 0sszeg: |306 765
- tArgyévben felhasznalt 6sszeg: |306 767
- tArgyévben folydsitott 6sszeg: |306 765
Tamogatas tipusa: visszatéritend6 |:| vissza nem téritend6 IXI

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:
Személyi 0
Dologi 306 767
Felhalmozasi 0
Osszesen: 306 767

Tamogatas targyévi felhasznalasanak szoveges bemutatasa:

A tamogatast a 9 honlapunk racionalizalasi, 6sszevinasi, korszer(sitési munkaihoz térténd
hozzajarulasként hasznaltuk fel.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

A 9 honlapunkat 3 nagy honlappa vontuk 6ssze: a fé rirosz.hu oldalba olvasztottuk az sszes Kisebb
honlapot, Kivéve a szintén nagy ritkanap.rirosz.hu- és az euroterv.rirosz.hu-t. Mindharom portalt Korszerd,
reszponziv és biztonsagos alapra helyeztiik.

Ny.v.:1.1 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhetd be!

Nyomtatva: 2021.04.20 13.01.03




A kettos konyvvitelt vezeté egyéb szervezet egyszertisitett
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-642

2020. év

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

RIROSZ

CSATOLT MELLEKLETEK
(Melléklet tipusonként csak 1 dokumentum csatolhatd)

1. Megjelenitésre keriilé6 mellékletek

PK-642-01 Konyvvizsgaldi jelentés Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

1]

PK-642-02 Szdveges beszamolé Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

XX

PK-642-03 Kiegészit6é melléklet Melléklet csatolva:

<1<

Eredetivel rendelkezik:

2. Megjelenitésre nem keriilé mellékletek

PK-642-04 Meghatalmazas Melléklet csatolva: |:|
jogosultsdg igazoldsa, amennyiben nem a szervezet sajdt Cégkapujdn Eredetivel rendelkezik: |:|
vagy nem a bejegyzett képvisel6 Ugyfélkapujdn keresztiil kertil

eloterjesztésre a beszamolé

Ny.v.:1.1 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2021.04.20 13.01.03



2020. évi eseménynaptar RIROSZ

2020.01. 03. — Evkezd6 megbeszélés az iroddban

2020.01.08. — Szocialis Allamtitkdrsag megbeszélés (Fogyatékossagiigyi Féosztaly, Orsds Zsolt. féosztalyvezetd)
2020.01.09. — Megbeszélés az Egészségligyi Menedzserképzd Kézpont munkatarsaival SE, EMK) (Rare Marathon
el6készités)

2020.01.09. — Budapesti Orvostanhallgatdk Egyesiilete (BOE) megbeszélés, RBV el6készités

2020.01.10. — Részvétel az Eurdpai Egészségligyi Minimum Szolgdltatasokrdl (EEMSZ) tartott konferencian
2020.01.10. — Nemzeti Betegforum (NBF) helyzet megbeszélés

2020.01.15. — Endoped belépési megbeszélés

2020.01.20. — EURORDIS ePAG (European Patient Advocacy Group) telekonferencia (TC)

2020.01.21. — A f6 honlap fejlesztésének megbeszélése a ClearCode Szovetkezettel

2020.01.21. — Megbeszélés a Magyar Orvosi Kamaraval (MOK)

2020.01.23. — Telekonferencia az European Public Health Alliance (EPHA)-val.

2020.01.23. — NIOK-Microsoft 365 képzés

2020.01.24. — Egyeztetés a Koztarsasagi EInoki Hivatallal (KEH) a Ritka Betegségek Vilagnapjardl (RBV)
2020.02.03. — Részvétel a Civilek Napjan

2020.02.03. — Irodai megbeszélés

2020.02.06. — Ritka Betegségek SzakértGi Bizottsagi (RBSzB) (ilés a Nemzeti Népegészségligyi Kézpontban (NNK)
2020.02.06. — Megbeszélés az EMMI Egészségpolitikai FGosztalyvezet6jével, Dr, Sebestyén Beatdval
2020.02.06. — Megbeszélés az intenziv esetmenedzser képzéshez az ELTE Barczi Gusztav Gydgypedagdgiai Karon
2020.02.07. — Megbeszélés Dr. Horvath lldikéval, az egészségligyért felelSs allamtitkarral

2020.02.07. — Megbeszélés az MsTeams hasznalatardl

2020.02.07.— EURORDIS ePAG telekonferencia (TC)

2020.02.10. — Mez&gazdasagi Muzeum (MMGM) helyszin bejaras, megbeszélés a Ritka Betegségek Vilagnapjahoz
2020.02.11. — KarcFM interju

2020.02.13. — RBV védnokokkel egyeztetés

2020.02.13. — Kossuth Radio interju

2020.02.17. — Magyar Nemzet interju

2020.02.18. — Cseppek Haza, bejaras, megbeszélés Kézponthoz (Dr. Schulteisz Judit)

2020.02.18. — Részvétel a BEMOSZ kozgy(ilésén

2020.02.19. — Részvétel a NAV 1% elGadason

2020.02.21. — Megbeszélés az SE, EMK munkatdrsaival (Rare Marathon el6készités)

2020.02.24. — HOCARE uilés

2020.02.27. — NFSzK Tars és Montazs projekt ismertetd

2020.02.28.-29. — Rare Marathon MMGM

2020.02.29. — Ritka Betegségek Vilagnapja MMGM

2020.03.02. — Klubradid interju a Vilagnaprol

2020.03.03. — EURORDIS Social Policy Advisory Group (SPAG) telekonferencia

2020.03.12. — Korai Fejlesztd XI. ker. bejaras, megbeszélés (Czeizel Barbara)

2020.03.16. — Online irodai megbeszélés

2020.03.19. — NIOK-Microsoft képzés

2020.03.23. — Részvétel a CIC NEA2019 elszamolasi el6adason

2020.03.23. — HOCARE online Ulés

2020.03.26. — Online elntkségi megbeszélés



2020.03.28. — Webex prdba csatlakozas a tagszervezetekkel

2020.04.05. — Covid-19 segitséget kérek/adok kérdéiv elindulasa

2020.04.06. — PWC telekonferencia a Civil Mentoring Programrél

2020.04.06. — Online irodai megbeszélés

2020.04.08. — Drug Information Association (DIA) telekonferencia a klinikai vizsgalatokrél
2020.04.16.— EURORDIS ePAG telekonferencia (TC) a jo gyakorlatokrél

2020.04.17. — PWC Civil Mentoring Program workshop 1.

2020.04.17. — Kommunikacids képzés Pfizer

2020.04.21. — Kommunikdcids képzés Pfizer 2.

2020.04.22. — Eurordis telekonferencia a Covid helyzetrdl

2020.04.23. — European Conference on Rare Diseases (ECRD) megel6z6 online szeminarium
2020.04.28. — Webinarium a Miro hasznalatardl

2020.04.29. — RIROSZ Online kozgydilés

2020.04.30. — PWC workshop 2.

2020.05.04. — Magyar Egészség-gazdasagtani Tarsasag (META) telekonferencia
2020.05.06. — EURORDIS Social Policy Advisory Group (SPAG) telekonferencia
2020.05.06. — Webinarium az Elementor hasznalatarol

2020.05.12. — Rare Marathon értékelés EMK-sokkal

2020.05.12. — Az Innovative Medicines Initiative (IMI) program Patients active in research and dialogues for an
improved generation of medicines (PARADIGM) projektjének online workshopja

2020.05.13. — Részvétel az EURORDIS kozgy(ilésén online

2020.05.15.-16. — Részvétel az ECRD-n online

2020.05.15. — PWC workshop 3.

2020.05.18. — Irodai Teams megbeszélés

2020.05.18. — ITHACA Eurdpai Referencia Haldzat (ERN) telekonferencia
2020.05.19. — Részvétel a Stronger Ties for Civil Society palyazat webinariuman
2020.05.19. — Részvétel a Rare Diseases International (RDI) Global Meeting-jén
2020.05.20. — EURORDIS Council of National Alliances (CNA) webinarium
2020.05.21. — NIOK-Microsoft képzés

2020.05.22. — Online megbeszélés a ClearCode munkatarsaival

2020.04.25. — Részvétel BEMOSZ iilésen

2020.04.25. — Magyar Egészség-gazdasagtani Tarsasag (META) telekonferencia
2020.04.27. — Iroda megbeszélés

2020.05.29. — PWC workshop 4.

2020.06.02. — DIA vaccination telekonferencia

2020.06.04-05. — CISCOS (Szocialis tervezés, kozosségfejlesztés fogyatékos emberekkel k6zosen) online képzés
2020.06.09. — Targyalas NBF kapcsan

2020.06.10. — EURORDIS ePAG telekonferencia (TC) a hatasvizsgalatrol
2020.06.12. — PWC workshop 5.

2020.06.16. — Online irodai megbeszélés

2020.06.17. — Alfa -Manniziddzis megbeszélés - Chiesi

2020.06.18. — EURORDIS ePAG telekonferencia (TC) az ERN adatokrol
2020.06.19. — PWC workshop 6.

2020.06.19. — Megbeszélés az Egyészségiigyi Allamtitkar Asszonnyal
2020.06.24. — NIOK-Microsoft digitalis civil képzés

2020.06.25. — Online targyalas a Novartis képviselGivel



IM

2020.06.26. — PWC projekt bemutato a ,Ritka Betegségek Nemzeti Eréforrds (Uni-Versum) Kdzpontjard
2020.06.29. — NIOK-Microsoft képzés

2020.06.30. — Rare 2030 program, ,,szakpolitikai keretprogram” alcsoport ilés

2020.07.01. — Irodai megbeszélés (Ravasz Viktéridval)

2020.07.03. — Rare 2030 program, ,az ellatds hozzaférhet6sége” alcsoport ilés

2020.07.06. — Rare 2030 program, ,integralt ellatas” alcsoport (ilés

2020.07.14. - PWC 1. mentorald csapatmegbeszélés a , Ritka Betegségek Nemzeti Eréforras (Uni-Versum)
K6zpontja” megvaldsitasi tanulmanydnak készitéséhez.

2020.07.15. — Irodai megbeszélés

2020.07.17. — ,Ritka Betegek Boldog Pillanatai” 2020-as kiallitds megnyitdja a szegedi Somogyi Kbnyvtarban
2020.07.23. — Részvétel a NIOK webinariuman (storytelling)

2020.07.27. — Részvétel a Pfizer workshopjan 1.

2020.07.31. — Részvétel a Pfizer workshopjan 2.

2020.08.10. — Részvétel a CIC Online civil palyazati féruman

2020.08.11. — Irodai megbeszélés

2020.08.11. — Részvétel a CIC Online kommunikacids workshopjan

2020.08.12. — PWC 2. mentorald csapatmegbeszélés

2020.08.14. — Reuters Health Webinar

2020.08.17. — Irodai megbeszélés

2020.08.28. — Irodai megbeszélés

2020.08.31. — Megbeszélés a Genzyme munkatarsaival

2020.09.02. — Irodai megbeszélés

2020.09.02. — Részvétel NIOK workshopon

2020.09.07. — ITHACA Eurdpai Referencia Hal6zat (ERN) ePAG telekonferencia

2020.09.14. — Duna TV RIDIKUL felvétel a ritka betegségekrél

2020.09.16. — PWC 3. mentorald csapatmegbeszélés

2020.09.16-17 — IAPO Global Konferencia

2020.09.17. — ,Ritka Betegek Boldog Pillanatai” 2020-as kidllitds megnyitdja Tatan

2020.09.21. —ePAG telekonferencia

2020.09.21. — Rare 2030 program (lés (iranyitds, vezetés)

2020.09.21. — Nemzeti Fogyatékossagugyi- és Szocialpolitikai Kozpont (NFSZK) érdekvédelmi férum
2020.09.24. — Onkéntes szervezés BGGYK

2020.09.27. — ,Ritka Betegek Boldog Pillanatai” 2020-as kidllitds megnyitdja a Komarom-Esztergom Megyei
Kormanyhivatal auldjaban, Tatabanydan

2020.09.28. — RIROSZ elndkségi tilés

2020.09.28. — Rare 2030 program ulés (ERN integracio)

2020.09.29. — Megbeszélés az eVisit Zrt. munkatarsaival

2020.09.29. — Részvétel a NIOK webinariuman (tdvmunka)

2020.09.29. — Rare 2030 program ulés (Virtualis ellatas)

2020.09.30. — EURORDIS Social Policy Advisory Group (SPAG) telekonferencia
2020.10.06. — Irodai megbeszélés, Ritka Betegségek Nemzeti Terve (RBNT) helyzete
2020.10.07. — PWC 4. mentorald csapatmegbeszélés

2020.10.08. — Részvétel a CIC NEA2021 palyazati bemutatdjan

2020.10.08. — Autonémia webinarium

2020.10.08. — META EU-technolégiai (ilés

2020.10.09. — ePAG telekonferencia



2020.10.12. — Rare 2030 program Ulés (Kutatas)

2020.10.13. — Irodai megbeszélés

2020.10.14. — Jézsefvarosi Klimastratégia

2020.10.15. — Részvétel a CIC NEA, NIR tdjékoztatdjan

2020.10.20. — Onkéntes menedzsment tréning

2020.10.23-24. — Regionalis Ritka Betegségek Konferencia, Szerbia
2020.10.26. — Rare 2030 program plenaris zaré konferencia

2020.10.27. - META XIV. konferencia

2020.10.29. — Megbeszélés Dr. Bogos Krisztinaval, az OKPI f6igazgatdjaval
2020.10.30. — Részvétel a PWC Civil Napjan

2020.10.31. — Kossuth Radié Napkdzben mdsor interju

2020.11.02. — Irodai megbeszélés

2020.11.02-05. — Orphan Drug Congress Europe

2020.11.03. — Megbeszélés a Sanofi — Genzyme munkatdrsaival
2020.11.04. — Katolikus radid interju

2020.11.04. — AIPM Betegszervezetek Egylttm(kodési Platformja (ABEP) értekezlet
2020.11.05. — Részvétel a Novartis EP1S2020-on

2020.11.05-06. — Minden ePAG éves konferencia

2020.11.09. — Orpha gyoégyszerek megbeszélés AIPM

2020.11.10. — Irodai megbeszélés

2020.11.12. — Részvétel a nemzetkozi Helpline taldlkozén (EURORDIS)
2020.11.16. — Részvétel a Morgan Stanley pro bono tajékoztatdjan
2020.11.16. — ITHACA Eurdpai Referencia Hal6zat (ERN) ePAG telekonferencia
2020.11.18. — PWC 5. mentorald csapatmegbeszélés

2020.11.23. — Irodai megbeszélés

2020.11.23. — META (ilés

2020.11.24. — NIOK MS CivilTech webinarium (sharepoint)
2020.11.25-26. — EURORDIS CNA éves Konferencia

2020.11.27. — EUROTERYV Konferenciank a masodik Ritka Betegségek Nemzeti Terve megalkotasanak
elGsegitésére

2020.11.27. Medicia Konferencia

2020.12.03. — Csillagpont radid interju

2020.12.02. — EURORDIS Social Policy Advisory Group (SPAG) telekonferencia
2020.12.02. — Részvétel a CIC rendezvényén (fiatalok bevonasa)
2020.12.03. — Részvétel a MagNet Bank KAP tajékoztatdjan

2020.12.03. — Trend FM radié interju

2020.12.03. — Huntington Europe webinarium

2020.12.07. — Irodai megbeszélés

2020.12.08. — META Konferencia a Covid helyzetrdl

2020.12.09. — PWC 6. mentorald csapatmegbeszélés

2020.12.10. — ITHACA Betegképviseleti Tanacs Ulés

2020.12.11-12. — ITHACA Eves Vezet8ségi iilés

2020.12.16. — EUPATI webindrium

2020.12.21. — Kiirdsra kerlt a 2021-es fotépalyazat

2020.12.21. — Evvégi megbeszélés, irodai Karacsony



Jegyz6konyv
a RIROSZ kozgytiléséral

A kozgyiilés id6pontja: 2021. aprilis 10. 15. éra 30 perc

A kozgyiilés helyszine: tekintettel a 102/2020. (IV. 10.) Korm. rendeletre, a veszélyhelyzet
soran - elektronikus hirkozIl6 eszkdzzel online

Az alkalmazott online platform: Microsoft Teams.

Kapcsolddasi link: https://teams.microsoft.com/I/meetup-

join/19%3ameeting OTEzZTKOOWEtNDIyOCOOYWYOLTg50GYtMzIlyNTQyNDUOQYzE1%40thread.v2
/0?context=%7b%22Tid%22%3a%22cf1c6140-300a-471f-9d2b-
572b7c80f626%22%2c%220id%22%32%2214893b44-f8d5-4a07-8006-cb31bd6a6283%22%7d

A szavazdsok online platformja: Microsoft Forms

A koézgyllésen megjelentek Iétszama (meghatalmazasokkal): 22 tagszervezeti képvisel6
(1asd kiilén iven)

A kozgylilés hatdrozatképességéhez sziikséges minimalis 1étszam: a 102/2020. (IV. 10.) Korm.
rendelet 6. § (2) alapjan a jelenlevd tagok jogosultak hatarozathozatalra.

A kozgydilés 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: Elnckségi beszamolé a 2020-as évi munkardl és a kdltségvetés végrehajtasarol
3. napirendi pont: A 2020. évi szamviteli beszamolo és kézhasznusagi melléklet ismertetése

4. napirendi pont: A Ellendrzé Bizottsag jelentése a 2020. évrol

5. napirendi pont: A eldzé pontokban foglaltak elfogadasa és a felmentvények megaddsa egyenkénti
szavazassal

6. napirendi pont: A 2021. évi miikodési és pénziigyi terv és elfogaddsa

7. napirendi pont: Egyebek

A masodik Ritka Betegségek Nemzeti Tervének helyzete

Nemzeti Eroforrds Kozpont létesitése Ritka Kliensek szamara (Uni-Versum Kozpont)
Az Eurdpai Referencia Halozatok masodik kéros bovitésének allapota

Az EU Rare2030 programja

2022. évi tagsagi dij megallapitdsa

Aktualis, fontos megbeszélni valok


https://teams.microsoft.com/l/meetup-join/19%3ameeting_OTEzZTk0OWEtNDIyOC00YWY0LTg5OGYtMzIyNTQyNDU0YzE1%40thread.v2/0?context=%7b%22Tid%22%3a%22cf1c6140-300a-471f-9d2b-572b7c80f626%22%2c%22Oid%22%3a%2214893b44-f8d5-4a07-8006-cb31bd6a6283%22%7d
https://teams.microsoft.com/l/meetup-join/19%3ameeting_OTEzZTk0OWEtNDIyOC00YWY0LTg5OGYtMzIyNTQyNDU0YzE1%40thread.v2/0?context=%7b%22Tid%22%3a%22cf1c6140-300a-471f-9d2b-572b7c80f626%22%2c%22Oid%22%3a%2214893b44-f8d5-4a07-8006-cb31bd6a6283%22%7d
https://teams.microsoft.com/l/meetup-join/19%3ameeting_OTEzZTk0OWEtNDIyOC00YWY0LTg5OGYtMzIyNTQyNDU0YzE1%40thread.v2/0?context=%7b%22Tid%22%3a%22cf1c6140-300a-471f-9d2b-572b7c80f626%22%2c%22Oid%22%3a%2214893b44-f8d5-4a07-8006-cb31bd6a6283%22%7d
https://teams.microsoft.com/l/meetup-join/19%3ameeting_OTEzZTk0OWEtNDIyOC00YWY0LTg5OGYtMzIyNTQyNDU0YzE1%40thread.v2/0?context=%7b%22Tid%22%3a%22cf1c6140-300a-471f-9d2b-572b7c80f626%22%2c%22Oid%22%3a%2214893b44-f8d5-4a07-8006-cb31bd6a6283%22%7d

1. napirendi pont:

A kozgylilés a Microsoft Teams rendszeren nyilt szavazdssal, ellenszavazat nélkil
megvalasztotta Dr. Pogany Gabort levezet6 elndknek és elfogadta a napirendeket.

2. napirendi pont: EIn6kségi beszamolé a 2020. évi munkarol és a kéltségvetés
végrehajtasarol

Pogdny Gabor 6sszefoglalta a RIROSZ 2020. évi sokrétd belfoldi és nemzetkozi offline és
online tevékenységét, és értékelte az egyes programok, akcidk eredményeit. A koltségvetés
teljesitésével kapcsolatban kiegészité megjegyzéseket fizott a kdzhasznusagi jelentésben
szerepl6 mérleg és eredmény kimutatas adataihoz, amit szemléltet6 grafikonok
bemutatasaval is alatamasztott.

3. napirendi pont: A 2020. évi szamviteli beszamol6 és kozhasznusagi melléklet
ismertetése

2020-ban a RIROSZ mind tartalmi, mind pedig anyagi téren ismét sikeres évet teljesitett,
tulteljesitette a tervezett bevételeket. A forrasteremtést sikeriilt a tavaszi szokdsos csucs
mellett az év egészére kiterjeszteni. igy szamos forrast sikeriilt realizalni az év utolsé
harmadaban is. Ezek a bevételek azonban mar a 2021. évre vonatkoztak (célzottan 6 279
eFt), ezért, bar 2020-ben érkeztek, elhataroltuk 6ket a kovetkez6 évre. 2020-ban az igénybe
vett szolgaltatdsok koltségei kicsit magasabbak voltak a vartnadl, de a visszafogott, gondos
kiaddsmenedzseléssel a 2020-as évet -47 eFt veszteséggel zarhattuk. Az elhatérolt 6 279 Ft
segitségével biztositva van a RIROSZ 2021 éve is! Koszonhet6en az ismertséget noveld,
népszerl programok szinergista hatasanak is, mindez lehetévé teszi a zokken6mentes
mikddésiinket a Covid-19 valsag sordn is. Az SZJA 1%-os tdmogatds dsszege (307 eFt.)
stagnalt, tehat ezen a teriileten még nagyon sok a tennivalo.

Kiemelten fontosnak tartjuk, hogy rugalmasan tudjunk alkalmazkodni a kialakult, de gyorsan
valtozo korilményekhez, és ha szlikséges, akkor kissé zsugorodik a szervezet. Mindennek
eredményeképpen ismét majdnem az 6sszes, a kdzhasznusaghoz szlikséges mutatot sikerdilt
teljesitenlink, mind az er6forrds ellatottsag, mind pedig a tarsadalmi tdmogatottsag
teriiletén (utdbbindl egyediil az 1% bevétel ndvelése sziikséges az 6sszes mutatd
teljesitéséhez).

4. napirendi pont: A Ellen6rz6 Bizottsag jelentése a 2020. évrdl

Szabd Gyuldné ismertette az Ellendrz6 Bizottsag aprilis 10-én megtartott Glésérdl készitett
jelentést. Az EB megvizsgalta a szamviteli torvény alapjan készitett 2020. évi szamviteli
beszamolot és mérleget, valamint annak kdzhasznusagi mellékletét. Megdllapitotta, hogy a
munkat az alapszabalynak és a jogszabalyoknak megfelel6en végezték, melyet a tartalmi és
pénziigyi beszdmold is tlikroz. A bevétel 17 996 eFt zommel két f6 forrasbdl, 9 303 eFt cégek,
maganszemélyek adomanyaibdl, 7 283 eFt a palyazati tdmogatasokbdl szarmazott. A bank-és
pénztarbizonylatok konyvelése id6rendi sorrendben tortént. A kiadasok 18 044 eFt a RIROSZ
alapszabadlyaban foglalt céloknak megfeleltek. A targyévi eredmény -47 eFt volt.

Az Ellen6rz6 Bizottsag javasolja a RIROSZ Kozgylilésének az éves beszamold elfogaddasat

14 817 eFt mérleg f66sszeggel, és hogy a -47 eFt addzott eredmény atvezetésre keriljon

az eredménytartalékba.

A 2., 3., 4. pontokban foglaltak elfogadasa és a felmentvények megaddasa egyenkénti
szavazassal

2/2021. (apr.10.) sz. Kbzgy(ilési Hatarozat

(4) A Kozgylilés az EIndkség beszamoldjat meghallgatta és egyhangulag elfogadta. A honlapon a
beszamoldt minden tag szamara elérhetévé teszi.



3/2021. (apr.10.) sz. Kbzgylilési Hatarozat

(5, 6) A Kozgytilés meghallgatas utan, nyilt szavazassal, egyhangulag elfogadta a 2020. évi
szamviteli beszamolot és a kozhasznusagi mellékletét, 14 817 ezer forint mérleg f66sszeggel
és -47 eFt mérleg szerinti eredménnyel.

6. napirendi pont: A 2021. évi miikodési és pénziigyi terv;

Pogdny Gabor tdjékoztatdsa alapjan a 2020. évben végzett sokrét(i munka folytatddik 2021-
ben is:

e ErezhetSen, a pélyazati forrasokbdl érkezd bevételek zsugorodni fognak 2021-ben.
Minél tobb palyazati lehet6séget kereslink a NEA palyazatai mellett is (EURORDIS
palydzata, céges palyazatok).

e Folytatjuk a kampanyt a Nemzeti Eréforras Kézpont létrehozasaért.

e A bevételeink részben biztositottak a 2020 évi sikereknek koszonhetéen, azonban a
kiaddsainkat dvatos konzervativ modon kell tervezni, hiszen még senki sem tudja,
hogyan alakul a tovabbiakban a vildgjarvany okozta gazdasagi valsag.

e Az online Ritka Betegségek Vildgnapja megvaldsitdsa, ami ismét nagy sikernek
bizonyult.

e Alapozva az eddigi kemény hattérmunkdra, felerdsitve folytatjuk a kapcsolat
kiépitést/erGsitést az kormanyzattal, hattérintézményekkel és szakmai szervezetekkel
a valsag okozta leallas utdn is.

e Az Uj Nemzeti Terv |étrehozasat és a cselekvési terv aktualizaldsat tovabbra is segiteni
szandékozunk &sszel egy Nemzeti Terv Konferencia megszervezésével. Az eddig elért
eredmények rendszerszint{ koordinaldsat 6szténozni kivanjuk.

e A4 munkatdrsunk megtartdsahoz sziikséges tovabbi szponzori bevételek realizaldsa.

4/2021. (apr.10.) sz. Kozgylilési Hatarozat

(7) A Kozgylilés egyhangulag elfogadta a 2021. évre vonatkozé m(ikodési és pénziigyi tervet,
melyet az elndk ismertetett.

7. napirendi pont: Egyebek

A 7. napirendben felsorolt témakrdl a tagdij kivételével az el6z6 napirendek szdbeli
kiegészitése soran kielégits tdjékoztatast nyujtott az elnokség.

e A RB SzakértGi Bizottsag altal elfogadott hangsuly az integralt ellatason lesz.
Ismertette ismét az egyes fejezetek témakoreit, témavezetdit, és kozrem(ikodasit. A
jarvanyhelyzet miatt a fejezetek szakért6inek mozgdsitasa nehéz, igy nagyon
fontosak a civil képvisel6k a munka el6remozditdsa érdekében. Részletesen
attekintette az integralt ellatashoz szlikséges tényezbket, a jelenlegi rendszerben
fellelhet6 nem hatékony gazdalkodasi pontokat, és a javitasukhoz sziikséges
innovativ modelleket.

e Nemzeti Er6forrds Kozpont létesitése Ritka Kliensek szamara (Uni-Versum Kdzpont),
mint a ritka betegségek ellatasat segit6 innovativ eszkdz. Bemutatdsra kertltek a
tervezett K6zpont szolgdltatdsai, 6sszehasonlitva a hasonld szolgdltatast nyujté
kozpontokéval. Az Er6forras kozpont palyazati hatteréhez nagy segitséget nyujt majd
a 2020-ban elkezdett megvaldsithatésagi tanulmany elkésziilte. Bemutatasra kerliltek
a Kézponttal kapcsolatos elkésziilt egyéb cikkek és tanulmanyok is.

e Az Eurdpai Referencia Halézatok masodik koros bévitésének allapotardl szélva
o6rombhir, hogy az eddigi 12 ERN tag mellé most még 32 jeldlt egészségligyi szolgaltato
jelentkezett, igy varhatdan jelent6sen bévil majd a résztvevSk szama (még birdlati
szakaszban van). Sajnos a palyazatok kiértékelését jelent&sen késlelteti most a Covid-



19 jarvany. Megvitattak, hogy az ERN-ek sikerének kulcsa, hogy tudjuk-e 6ket a
nemzeti EU rendszerbe integrélni, ezért ennek 6sztdnzésére figyelmet kell
forditanunk a tervezett konferencidank témainak 0sszeallitasa soran is. Két egyetem
esetében sikerlt 6sszeszedni a tagsaguk szamat.

e Ismertette az EU Rare 2030 programijat, a varhaté trendeket és lehetséges
forgatokonyveket. Majd az Uléseinek és zarékonferencidjanak eredményeképpen
megsziiletett tudasbazis 6sszefoglaldkat és a végsé ajanldsokat, melyek 123 oldalon
keresztil vannak kifejtve.

e 2022. évi tagsagi dij megallapitdsara a kozgylilés egyhangulag megszavazta a
fizetend§ dijak valtozatlansagat:

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

A tagdij az el6z6 éves bevétel figgvényében az aldbbi sdvok szerint fizetendd:
0-tél: 3000 Ft/év
1 milliétdl: 5000 Ft/év
5 milliétél: 8000 Ft/év
10 milliétol: 10000 Ft/év
15 milliétdl: 15000 Ft/év

e Tovabbra is fontos a ritka betegségek integralasa a szocialis politikaba, és ezért
részvétellink a ritka betegségek specidlis szocialis szolgaltatasait fejleszté6 EURORDIS
programban, valamint az egyeztetés folytatasa a kormanyzattal.

e Megvitattuk az egyik tagszervezetiink megsz(inésének lehetséges okait, és az
idevezetd problémak elkeriilésének lehet6ségeit. Diskurzus folyt arrél, milyen
nehézségekkel kell szamolnia egy civil szervezetnek az elindulastdl kezdve. Javaslat
sziiletett arrél, hogy a RIROSZ ajanlja fel a segitségét a MOHA és betegei szamara. A
résztvevd képviselGk javaslatot tettek arra, hogy a RIROSZ segitse a megsz(int civil
szervezet képviselGit abban, hogy munkajukat delegdljak aktivabb tagjaiknak,
valamint, hogy informalis szervezetként tovabbra is segitsék a betegeket és vegyenek
részt a RIROSZ munkajaban.

e Egy masik javaslat szerint vegylik fel a kapcsolatot a Miniszterelndkség Civil és
Tdarsadalmi Kapcsolatokért FelelGs helyettes dllamtitkaraval, hogy a kis létszamu-
mégis orszagos hatokor( ritka beteg szervezeteknek is esélylik legyen a NEA
egyszerUsitett palyazataiban részt venni.

e Kulon témaként a Kozgy(ilés megvitatta a Covid-19 jarvany miatt kialakult helyzetet.
Kilonosen sériilékeny csoportként a ritka betegeknek kiilondsen dvatosnak kell
lennie. Mivel sok ritka beteg nem részesiilt az oltasban, igy a RIROSZ hivatalosan
felvette a kapcsolatot a NEAK-kal és tobb érintett minisztériummal, azonban valasz
még nem érkezett sehonnan. A RIROSZ célja, hogy a ritka betegséggel szenvedék is
felkeriiljenek arra a listara, amely a sulyosan érintett krénikus betegek vannak és
kiemelt fontos legyen az oltasuk nem csak a Covid-19 jarvany idején, hanem a
jovébeli esetleges pandémiak esetén is.

o Megbeszéltiik a RareBarometerVoice 2020-as kérddiv eredményeit.

Pogany Gabor a Kozgy(lilésen résztvevék nevében is koszonetét fejezte ki az ElInokségnek és
Ellen6rz6 Bizottsagnak és az irodai dolgozdknak eddigi és jov6beli munkajukért, és kérte a
tagszervezetek képviselGinek aktiv feladatvallalasat a 2021. évi munkaterv megvaldsitasahoz is
és 18:48-kor bezarta az Ulést.
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