Jegyz6konyv
a RIROSZ kozgytiléséral

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

A kozgylilés helyszine: tekintettel a 102/2020. (IV. 10.) Korm. rendeletre, a veszélyhelyzet
soran

elektronikus hirk6zl6 eszkdzzel online

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

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

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

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

e a napirend elfogadasara
o hogy kijelolt tisztségviselokeént vezeti le és vezeti az iilésrol késziilt jegyzokonyvet

2. napirendi pont: Elnokségi beszamolé a 2020-as évi munkadrdl és a koltségvetés végrehajtasarol
3. napirendi pont: A 2020. évi szamviteli beszamolo és kozhasznusagi melléklet ismertetése

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

5. napirendi pont: 4 el6zé pontokban foglaltak elfogadasa és a felmentvények megadasa egyenkénti
szavazdssal

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

7. 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

Az EU Rare2030 programja

2022. évi tagsagi dij megallapitdsa

Aktualis, fontos megbeszélni valok



1. napirendi pont:

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

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

Pogany Gabor 6sszefoglalta a RIROSZ 2020. évi sokrétd belfoldi és nemzetkozi offline és
online tevékenységét, és értékelte az egyes programok, akciok eredményeit. A koltségvetés
teljesitésével kapcsolatban kiegészité megjegyzéseket flizott a kozhasznusagi jelentésben
szerepl6 mérleg és eredmény kimutatds adataihoz, amit szemléltet6 grafikonok
bemutatdsaval is aldtamasztott.

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

2020-ban a RIROSZ mind tartalmi, mind pedig anyagi téren ismét sikeres évet teljesitett,
tulteljesitette a tervezett bevételeket. A forrasteremtést sikertlt 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 Gket a kdvetkezd évre. 2020-ban az igénybe
vett szolgaltatasok koltségei kicsit magasabbak voltak a vartnal, de a visszafogott, gondos
kiaddsmenedzseléssel a 2020-as évet -47 eFt veszteséggel zarhattuk. Az elhatdrolt 6 279 Ft
segitségével biztositva van a RIROSZ 2021 éve is! KoszonhetSen az ismertséget ndveld,
népszerl programok szinergista hatasanak is, mindez lehetévé teszi a zokken6mentes
mUikodésiinket a Covid-19 valsag soran is. Az SZJA 1%-os tamogatds 6sszege (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 sziikséges, akkor kissé zsugorodik a szervezet. Mindennek
eredményeképpen ismét majdnem az 6sszes, a kdzhasznusaghoz sziikséges mutatot sikeriilt
teljesitenlink, mind az er6forras ellatottsag, mind pedig a tarsadalmi tdmogatottsag
terliletén (utdbbinal egyedil az 1% bevétel ndvelése szilikséges az 6sszes mutato
teljesitéséhez).

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

Szabd Gyulané ismertette az Ellenérz8 Bizottsag aprilis 10-én megtartott Glésérdl készitett
jelentést. Az EB megvizsgalta a szamviteli torvény alapjan készitett 2020. évi szamviteli
beszamoldt és mérleget, valamint annak kdzhasznusagi mellékletét. Megallapitotta, hogy a
munkat az alapszabalynak és a jogszabdlyoknak megfelel6en végezték, melyet a tartalmi és
pénziigyi beszamold is tlikroz. A bevétel 17 996 eFt zommel két f6 forrasbdl, 9 303 eFt cégek,
maganszemélyek adomanyaibdl, 7 283 eFt a pdlyazati tdmogatdsokbdl szarmazott. A bank-és
pénztarbizonylatok konyvelése idérendi sorrendben tortént. A kiadasok 18 044 eFt a RIROSZ
alapszabdlyaban foglalt céloknak megfeleltek. A targyévi eredmény -47 eFt volt.

Az Ellendrz6 Bizottsag javasolja a RIROSZ Kozgy(ilésének az éves beszamold elfogadasat

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

az eredménytartalékba.

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

2/2021. (apr.10.) sz. Kozgylilési Hatarozat

(4) A Kozgylilés az EInokség 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 szavazdassal, 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 létrehozasat és a cselekvési terv aktualizaldsat tovabbra is segiteni
szandékozunk &sszel egy Nemzeti Terv Konferencia megszervezésével. Az eddig elért
eredmények rendszerszint{ koordinalasat 6sztéondzni kivanjuk.

e A4 munkatarsunk megtartdsahoz sziikséges tovabbi szponzori bevételek realizalasa.

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

(7) A Kozgylilés egyhangulag elfogadta a 2021. évre vonatkozé m(ikddési 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 tényez6ket, a jelenlegi rendszerben
fellelhet6 nem hatékony gazdalkoddsi pontokat, és a javitasukhoz sziikséges
innovativ modelleket.

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

e Az Eurdpai Referencia Haldzatok masodik kéros bévitésének allapotardl szélva
O0rombhir, hogy az eddigi 12 ERN tag mellé most még 32 jelolt egészségligyi szolgaltatd
jelentkezett, igy varhatdan jelent6sen bévil majd a résztvevSk szama (még birdlati
szakaszban van). Sajnos a pdlyazatok 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 konferencidnk témainak 6sszeallitasa soran is. Két egyetem
esetében sikerlt 6sszeszedni a tagsaguk szamat.

e Ismertette az EU Rare 2030 programjat, a varhaté trendeket és lehetséges
forgatokonyveket. Majd az Uléseinek és zarékonferencidjanak eredményeképpen
megsziiletett tudasbazis 6sszefoglalokat 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 allamtitkardval, 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 szenveddk 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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A dokumentum hiteles!
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ogany Gabor

a RIROSZ elnoke
Budapest, 2021.04.10.

A jegyz6konyv melléklete: a meghivd masolata; a jelenlétiiv



