Jegyz6konyv
a RIROSZ kozgytilésérol

A kozgyiilés idopontja: 2022. aprilis 02. 15. éra 30 perc

A kozgyiilés helyszine: tekintettel a 102/2020. (IV. 10.) Korm. rendeletre, a veszélyhelyzet soran -
elektronikus hirkozl6 eszkozzel online

Az alkalmazott online platform: Microsoft Teams.

Kapcsolddasi link: https://teams.microsoft.com/dl/launcher/launcher.html?url=%2F %23%2FI%2Fmeetup-
j0in%2F19%3Ameeting NZAWMGFhMjktNDg2ZC00ZWNhLWES0GYtNzZmZWE4ZWEzYTZm%40t
hread.v2%2F0%3Fcontext%3D%257b%2522Ti1d%2522%253a%2522c¢f1¢6140-300a-471f-9d2b-
572b7c80f626%2522%252¢%25220id%2522%253a%25228b80c4e1-6e3b-40ee-bedb-
104a874ba875%2522%257d%26anon%3Dtrue&type=meetup-join&deeplinkld=a8b05cdf-e08d-43ad-
8933-c2dc6b159f3f&directDI=true&msLaunch=true&enableMobilePage=true&suppressPrompt=true

A szavazasok online platformja: Microsoft Forms

A kozgyiilésen megjelentek Iétszama (meghatalmazasokkal): 20 tagszervezeti képvisel6 (lasd kiilon
iven)

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

A kozgylilés nyilt szavazassal, ellenszavazat és tartézkodas nélkil az alabbiak szerint fogadta el a kdzgy(ilés
napirendjét:

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

e a napirend elfogaddsara
o hogy kijelolt tisztségviselokent vezeti le és vezeti az iilésrol késziilt jegyzokonyvet

2. napirendi pont: Elndkségi beszamolo a 2021 évi munkardl és a kéltségvetés végrehajtisarol

3. napirendi pont: A 2021. évi szamviteli beszamolo és kézhasznusagi melléklet ismertetése

4. napirendi pont: A Ellendrzd Bizottsag jelentése a 2021. évrol

5. napirendi pont: 4 el6zd pontokban foglaltak elfogaddsa és a felmentvények megaddsa egyenkénti
szavazassal

6. napirendi pont: A 2022. évi miikodeési és pénziigyi terv és elfogaddsa

7. napirendi pont: Egyebek

o Az Eurdpai Referencia Halozatok szerepe és a magyar uj Ritka Beteg Szakeértoi Kozpontok
csatlakozasa az ERN-ekhez

A RIROSZ Mentoov Informacios Kozpontjanak és Segélyvonalanak szerepe, jovoje

2022. évi tagsagi dij megallapitasa, és egyéb szervezeti kérdések (pl: szabdlyzatok elfogadasa)

Egyéb ernydszervezetekkel torténo kapcsolataink

A ritka betegségek integraldsa a szocialis politikaba, 2. Nemzeti Terv, esetmenedzser képzés helyzete
Aktualis, fontos megbeszélni valok, kiilonos tekintettel az Ukran-Orosz haboru ritka beteg menekiiltjeire
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1. napirendi pont:

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

2. napirendi pont: EIn6kségi beszamold a 2021. évi munkarol és a kéltségvetés végrehajtasarol

Pogdny Gabor 6sszefoglalta a RIROSZ 2021. évi sokréti belfoldi és nemzetkozi offline és online
tevékenységét, és értékelte az egyes programok, akcidk eredményeit. A koltségvetés teljesitésével
kapcsolatban kiegészit6 megjegyzéseket flizott a kozhasznlsagi jelentésben szereplé mérleg és eredmény
kimutatas adataihoz, amit szemléltets grafikonok bemutatdsdval is aldtdmasztott.

3. napirendi pont: A 2021. évi szamviteli beszamolo és kézhasznusagi melléklet ismertetése

2021-ben a RIROSZ mind tartalmi, mind pedig anyagi téren ismét sikeres évet teljesitett, tulteljesitette a
tervezett bevételeket. A forrasteremtést sikerilt a tavaszi szokdsos csucs mellett az év egészére
kiterjeszteni. Igy szamos forrast sikeriilt realizalni az év utolsé harmadéban is. Ezek a bevételek azonban
mar a 2022. évre vonatkoztak (célzottan 14 754 eFt), ezért, bar 2021-ben érkeztek, elhataroltuk Sket a
kovetkez6 évre. 2021-ben a személyi jellegl raforditasokat Iényegesen novelni tudtuk, ennek f6leg a
visszafogott, gondos kiaddsmenedzselés volt a f6 oka, melynek soran az igénybe vett szolgaltatasok
koltségeit is csokkentettiik a tervezetthez képest, igy a 2021-es évet 585 eFt nyereséggel zarhattuk. Az
elhatarolt 14 754 Ft segitségével biztositva van a RIROSZ 2022 éve is! KoszOnhet6en az ismertséget
noveld, népszerl programok szinergista hatdsanak is, mindez lehet6vé teszi a zokkenémentes
mikddésiinket a jov6ben is. Az SZJA 1%-os tdmogatas Osszege (309 eFt.) stagnalt, tehat ezen a terileten
még nagyon sok a tennivald.

Kiemelten fontosnak tartjuk, hogy rugalmasan tudjunk alkalmazkodni a kialakult, de gyorsan véltozé
koriilményekhez, és ha szlikséges, akkor kissé zsugorodik a szervezet. Mindennek eredményeképpen
ismét majdnem az Osszes, a kdzhasznlsaghoz szlikséges mutatoét sikerilt teljesitenlink, mind az er6forras
ellatottsag, mind pedig a tarsadalmi tdmogatottsag teriiletén (utdbbindl egyediil az 1% bevétel névelése
szlikséges az 0sszes mutato teljesitéséhez).

4. napirendi pont: A Ellen6rz6 Bizottsag jelentése a 2021. évrdl

Szabé Gyulané ismertette az Ellen6rz6 Bizottsag aprilis 02.-an megtartott tlésérdl készitett jelentést. Az
EB megvizsgalta a szamviteli torvény alapjan készitett 2021. évi szamviteli beszamoldt és mérleget,
valamint annak kdzhasznusagi mellékletét. Megallapitotta, hogy a munkat az alapszabalynak és a
jogszabalyoknak megfelel6en végezték, melyet a tartalmi és pénzligyi beszamold is tlikroz. A bevétel 18
473 eFt zommel két f6 forrasbdl, 12 173 eFt cégek, maganszemélyek adomanyaibdl, 2 915 eFt a palyazati
tdmogatasokbodl szarmazott. A bank-és pénztarbizonylatok konyvelése id6rendi sorrendben tortént. A
kiaddsok 17 891 eFt a RIROSZ alapszabalyaban foglalt céloknak megfeleltek. A targyévi eredmény 585 eFt
volt.

Az Ellendrz6 Bizottsag javasolja a RIROSZ Kozgylilésének az éves beszamold elfogadasat 23 854 eFt mérleg
f6osszeggel. Az 585 eFt addzott eredmény atvezetésre keriil az eredménytartalékba.

A 2., 3., 4. pontokban foglaltak elfogadasa és a felmentvények megaddasa egyenkénti szavazdassal
2/2022. (apr.02.) sz. Kdzgylilési Hatarozat

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

3/2022. (apr.02.) sz. Kdzgy(ilési Hatarozat
(5, 6) A Kbzgylilés meghallgatas utan, nyilt szavazassal, egyhangulag elfogadta a 2021. évi szamviteli
beszamoldt és a kdozhasznusagi mellékletét, 23 854 ezer forint mérleg f66sszeggel és 585 eFt mérleg
szerinti eredménnyel.
6. napirendi pont: A 2021. évi miikodési és pénziigyi terv;
Pogany Gabor tdjékoztatdsa alapjan a 2021. évben végzett sokrétli munka folytatddik 2022-ben is:

e Erezhet8en, a palyazati forrasokbdl érkezé bevételek zsugorodni fognak 2022-ben. Minél tébb



palyazati lehet6séget kereslink a NEA palyazatai mellett is (EURORDIS pdlyazata, céges
palyazatok).

Folytatjuk a kampanyt a Nemzeti Eréforrds Kozpont létrehozasaért.

A bevételeink részben biztositottak a 2021 évi sikereknek koszonhetGen, azonban a kiadasainkat
dvatos konzervativ mddon kell tervezni, hiszen még senki sem tudja, hogyan alakul a tovabbiakban
a vilagjarvany és az Ukran haboru okozta gazdasdgi valsag.

Nagy sikernek bizonyult a Ritka Betegségek Vilagnapja és az elsé Ritka Betegségek hete
megvaldsitasa, amit a helyzetre vald tekintettel ezuttal teljes egészében online kellett
megvaldsitanunk.

Alapozva az eddigi kemény hattérmunkara, felerésitve folytatjuk a kapcsolat kiépitést/erdsitést az
kormdanyzattal, hattérintézményekkel és szakmai szervezetekkel a valsag okozta leallas utan is.

Az Uj Nemzeti Terv |étrehozdasat és a cselekvési terv aktualizalasat tovabbra is segiteni
szandékozunk az életut koordinator képzés kurrikulumdanak elkésziltével. Az eddig elért
eredmények rendszerszint( koordinalasat 6sztondzni kivanjuk.

A 4 munkatdrsunk megtartdsahoz sziikséges tovabbi szponzori bevételek realizalasa.

4/2022. (apr.02.) sz. K6zgy(ilési Hatarozat

(7) A Kozgydlés egyhangulag elfogadta a 2022. évre vonatkozé m(ikodési és pénzligyi tervet, melyet az
elndk ismertetett.

7. napirendi pont: Egyebek

A 7. napirendben felsorolt témakat a tagdij kivételével az el6z6 napirendek szébeli kiegészitése soran is
érintették, amiket most kiegészitve kielégit6 tajékoztatast nyujtott réluk az elnokség.

Megbeszélték, hogy hogyan javitjak a betegellatast az Eurépai Referencia Halézatok. Atnézték a
hazai ERN tagok most duplajara béviilt listajat. Megvitattak, hogy az ERN-ek sikerének kulcsa, hogy
tudjuk-e 8ket a nemzeti EU rendszerbe integralni, ezért ennek 6sztdonzésére figyelmet kell
forditanunk a tervezett konferenciank témainak osszeallitdsa soran is.

Az elnok ismertette a Ment60ov Informacios Kozpont és Segélyvonal szerepét, jovéjét. Bemutatta
az eurdpai segélyvonal haldzatok statisztikait, kdztiik a hazai eredményeket is.

2022. évi tagsagi dij megallapitasara a kozgy(ilés egyhangulag megszavazta a fizetend6 dijak
valtozatlansagat:

6/2020. (apr.02.) sz. Kdzgylilési Hatarozat
A tagdij az el6z6 éves bevétel fliggvényében az alabbi savok szerint fizetendé:

0-tél: 3000 Ft/év

1 milliétol: 5000 Ft/év

5 milliétol: 8000 Ft/év
10 milliétdl: 10000 Ft/év
15 milliétél: 15000 Ft/év

Tovabbra is fontos a ritka betegségek integraldsa a szocialis politikaba, és ezért részvételiink a
ritka betegségek specialis szocialis szolgaltatasait fejleszt6 EURORDIS programoban, valamint az
egyeztetés folytatdsa a kormanyzattal.

Bemutatasra kerlltek a RIROSZ és az EURORDIS nemzetkézi kapcsolatai, programjai hangsulyt
fektetve az ENSZ Hatdrozatra a ritka betegséggel é16 emberekrél. Ismertetésre kerilt a RIROSZ és
az AIPM jovébeli egylittmikodésére.

Attekintették a Nemzeti Eréforras Kozpont létesitését a Ritka Kliensek szamara (Uni-Versum
Kozpont), mint a ritka betegségek ellatasat segit6 innovativ eszkozt. Fontos, hogy mire a Kdzpont
mUkodni fog, képzett szakemberek segitsék a csaladokat. Bemutatasra keriltek a ritka beteg



életut koordinator munkatdrs képzésének tervei, a képzés elindulasat el6segité események,
megbeszélések az ELTE BGGYK és az EMK-val egylttm(ikddve.

e Kiilon témaként a Kbzgylilés megvitatta az orosz-ukran habori miatt kialakult helyzetet.
Kilonodsen sériilékeny csoportként a ritka betegeknek kiilonodsen évatosnak kell lennie. A RIROSZ
célja, hogy aritka betegséggel szenvedd menekiiltek megfeleld segitséget kaphassanak.

o A Kodzgy(ilés szintén megvitatta a 2022-ben tervezetten Gjra nyomtatdsra keriilé RITKAK kényv
tartalmi frissitéseit.

Pogany Gabor a Kdzgy(ilésen résztvevék nevében is kdszonetét fejezte ki az EIndkségnek és Ellenérzé
Bizottsagnak és az irodai dolgozdknak eddigi és jovébeli munkajukért, és kérte a tagszervezetek
képviselGinek aktiv feladatvallalasat a 2022. évi munkaterv megvaldsitasahoz is és 18:14-kor bezarta az
ulést.
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A dokumentum hiteles!
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Dr. Pogéhy Gabot

a RIROSZ elndke

Budapest, 2022.04.02.

A jegyz6kdnyv melléklete: a meghivd masolata; a jelenléti iv



