Jegyz6konyv

a RIROSZ kozgytilésérdl

A kozgydilés idGpontja: 2023. 04. 01. 15:30
A kozgy(ilés helyszine: 1089 Budapest, Orczy Gt 2. és online.

Az alkalmazott online platform: Microsoft Teams.

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

join/19%3ameeting MjU1ZTFKYmYtYjc5YSOOMWNLTIhZWYtNjlwMmlyMDMxZGQy%40thread.v2/0?cont
ext=%7b%22Tid%22%3a%22cf1c6140-300a-471f-9d2b-
572h7c80f626%22%2c%220id%22%3a%2214893b44-f8d5-4a07-8006-ch31bd6a6283%22%7d

A szavazasok online platformja: Microsoft Forms

A kdzgy(ilésen megjelentek létszdma (meghatalmazédsokkal és online): 18 tagszervezeti képviseld (lasd
kiilén iven). Szavazasra jogosultak szdma: 16

A kdzgy(lés hatdrozatképességéhez szitkséges minimalis [étszam: a 102/2020. (IV. 10.) Korm. rendelet 6. §
(2) alapjan a helyszinen és online jelenlevd tagok jogosultak hatdrozathozatalra.

A kdzgy(ilés nyilt szavazéssal, ellenszavazat és tartézkodas nélkil az aldbbiak szerint fogadta el a kdzgydlés
napirendjét:

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

e« napirend elfogaddsara
o levezetd elnok személyére

2. napirendi pont: A levezetd elndk javaslatot tesz a jegyzokonyv vezetdjére, és ennek két hitelesitdjére
3. napirendi pont: Elnékségi beszamold a 2022 évi munkardl és a koltségvetés végrehajtdasdrol
4. napirendi pont: A 2022. évi szamviteli beszamolo és kozhaszniisagi melléklet ismertetése
5. napirendi pont: Az Ellendrzé Bizottsag jelentése a 2022. évrdl
6. napirendi pont: 4 3., 4., 5. pontokban foglaltak elfogadasa és a felmentvények megaddsa egyenkénti
szavazassal
7. napirendi pont: A 2023. évi miikddési és pénziigyi terv és elfogaddsa
8.. napirendi pont: Egyebek
e Az Eurdpai Referencia Halbzatok szerepe és az 1ij Eurépai Joint Action a Nemzeti EU rendszerekbe
torténd integralasukrol
e A RIROSZ Mentdov Informacios Kozpontjanak miikodése
o A ritka betegségek 2. Nemzeti Terve helyzete, és az élenit koordinator képzés
e 2023. évi tagsagi dij megdllapitisa, és egyéb szervezeti kérdések
e Tovabbi aktudlis, fontos megbeszélni valok.

1. napirendi pont:




A kozgy(ilés a Microsoft Teams rendszeren és a helyszinen nyflt szavazdssal, ellenszavazat nélkil
megvalasztotta Német Attilat levezetd elncknek és elfogadta a napirendeket.

2. napirendi pont: Ellenszavazat nélkiil megszavaztak Karolyi Juditot jegyz6konyvvezetének és
Fogarassy Karolyt, valamint Poganyné Bojtor Zsuzsat a jegyz6konyv hitelesitéjének.

3. napirendi pont: Elnkségi beszamol6 a 2022 évi munkardl és a koltségvetés végrehajtdsarol
Pogény Gabor dsszefoglalta a RIROSZ 2022. évi sokrét(i belfoldi és nemzetkdzi offline és online
tevékenységét, és értékelte az egyes programok, akcick eredményeit. A kdltségvetés teljesitésével
kapcsolatban kiegészit§ megjegyzéseket flizétt a kdzhasznisagi jelentésben szerepld mérleg és eredmény
kimutatés adataihoz, amit szemléltetd grafikonok bemutatdsaval is aldtdmasztott.

4. napirendi pont: A 2022. évi szdmviteli beszamolé és kdzhasznusagi melléklet ismertetése

2022-ben a RIROSZ mind tartalmi, mind pedig anyagi téren ismét sikeres évet teljesitett, tllteljesitette a
tervezett bevételeket. A forrasteremtést sikeriilt a tavaszi szokdsos cstics mellett az év egészére
kiterjeszteni. gy szdmos forrast sikerdilt realizaIni az év utolsé harmadaban is. Ezek a bevételek azonban
mar a 2023. évre vonatkoztak (célzottan 12 562eFt), ezért, bar 2022-ben érkeztek, elhatdroltuk Sket a
kovetkezd évre. 2022-ben a személyi jelleg(i raforditasokarany elérte az optimdlis 50% kordili értéket a
teljes koltségvetésen beliil, mikdzben mind az anyagkdltségekre, mind pedig a szolgaltatdsokra juté
keretet novelni tudtuk. gy a 2022-es évet ugyan -420 eFt veszteséggel zartuk, de az dsszesen elhatarolt
15 311 eft segitségével biztositva van a RIROSZ 2023 éve is! Készonhet8en az ismertséget ndveld,
népszer( programok szinergista hatasanak is, mindez lehet6vé teszi a zokken6mentes mikédésiinket a
jovBben is. Az SZJA 1%-os tdmogatds dsszege (436 eft.) kicsit névekedett, de ezen a teriileten még nagyon
sok a tennivald.

Kiemelten fontosnak tartjuk, hogy rugalmasan tudjunk alkalmazkodni a kialakult, de gyorsan valtozd
korilményekhez, és ha szilkséges, akkor kissé zsugorodik a szervezet. Mindennek eredményeképpen
ismét majdnem az dsszes, a kdzhasznisdghoz szilkséges mutatdt sikerllt teljesiteniink, mind az eréforras
ellatottsag, mind pedig a tdrsadalmi tAmogatottsdg terlletén (utdbbinal egyedil az 1% bevétel ndvelése
szlikséges az dsszes mutatd teljesitéséhez).

5. napirendi pont: A Ellendrz6 Bizottsag jelentése a 2022. évrél

Szabé Gyulané kérésére Dr. Pogany Gabor ismertette az Ellendrz8 Bizottsdg jelentését. Az EB megvizsgalta
a szamviteli torvény alapjan készitett 2022. évi szdmviteli beszamoldt és mérleget, valamint annak
kozhasznlsagi mellékletét. Megallapitotta, hogy a munkat az alapszabalynak és a jogszabalyoknak
megfelelden végezték, melyet a tartalmi és pénziigyi beszamold is tiikroz. A bevétel 28 413 eFt zémmel
két f6 forrashdl, 18 597 eFt cégek, maganszemélyek adomanyaibdl, palydzataibdl, 5 415 eFt pedig egyéb
palyazati tdmogatasokbdl szdirmazott. A bank-és pénztdrbizonylatok kényvelése id6rendi sorrendben
tortént. A kiadasok 28 833 eFt a RIROSZ alapszabalydban foglalt céloknak megfeleltek. A targyévi
eredmény -420 eFt volt.

Az Ellendrz6 Bizottsag javasolja a RIROSZ Kézgylilésének az éves beszamold elfogadasat 20 654 eFt mérleg
féosszeggel. A -420 eFt addzott eredmény atvezetésre kerll az eredménytartalékba.

A 3., 4., 5. pontokban foglaltak elfogadésa és a felmentvények megaddsa egyenkénti szavazéssal
1/2023. (4pr.01.) sz. Kdzgylilési Hatarozat

(4) A Kozgy(ilés az Elndkség beszamol6jat, szdmviteli beszamoldjat a kozhasznisagi mellékletekkel és az EB
jelentését meghallgatta és egyhanglilag, tartdzkodas és ellenszavazat nélkiil elfogadta. A honlapon a
beszdmoldt minden tag szdmara elérhetdvé teszi.




7. napirendi pont: A 2023. évi miikddési és pénziigyi terv

Pogény Gédbor tdjékoztatdsa alapjan a 2022. évben végzett sokrétli munka folytatddik 2023-ban is:
e A pdlyazati forrasokbdl érkezd bevételek stagnalni fognak 2023-ban. Minél tébb palyazati
lehetSséget kereslink a NEA palydzatai mellett is (EURORDIS palyazata, céges palyazatok).
e  Folytatjuk a kampanyt a Nemzeti Eréforras Kozpont létrehozasaért,
o A bevételeink részben biztositottak a 2022 évi sikereknek kdszonhet8en, azonban a kiaddsainkat
dvatos konzervativ maodon kell tervezni, hiszen még senki sem tudja, hogyan alakul a tovébbiakban az
Ukran haboru okozta gazdasagi valsag.
e Ismét nagy sikernek bizonyult a Ritka Betegségek Vildgnapja, amit PTE-vel kéz6sen rendeztlink,
amit a helyzetre valo tekintettel online is lehetett kbévetni.
¢ Alapozva az eddigi kemény hattérmunkara, feler8sitve folytatjuk a kapcsolat kiépitést/er@sitést az
kormanyzattal, hattérintézményekkel és szakmai szervezetekkel a valsag okozta ledllas utan is.
e Az Uj Nemzeti Terv [étrehozdsat és a cselekvési terv aktualizalasat tovabbra is segiteni
szandékozunk az életut koordinator képzés kurrikulumanak elkészlltével. Az eddig elért eredmények
rendszerszintl koordinaldsat 6sztdnozni kivanjuk.
* A4 munkatarsunk megtartasahoz sziikséges tovabbi szponzori bevételek realizalasa.

2/2023. (apr.01.) sz. K6zgylilési Hatarozat

(7) A Kozgy(lés egyhangulag elfogadta a 2023. évre vonatkozo m(ikodési és pénzligyi tervet, melyet az
elndk ismertetett.

8. napirendi pont: Egyebek
A 8. napirendi pontban felsorolt témakat a tagdij kivételével az el6z6 napirendek szébeli kiegészitése
sordn is érintették, amiket most kiegészitve kielégits tajékoztatast nydjtott réluk az elndkség:

e Az Eurdpai Referencia Hél6zatok szerepe és az Uj Joint Action a Nemzeti EU rendszerekbe
integralasanak szerepe, fontossaga

e A RIROSZ Ment6ov informacids kdzpontjanak miikodése, problémai és lehetdségei

e Nemzetiterv, EletGt koordinatorok képzése és a 2. Nemzeti Terv helyzete

e Rare Barometer felmérések

o A 2023. évi tagsagi dij megallapitasara a kozgy(ilés egyhangllag megszavazta a fizetendd dijak
vdltozatlansagat:

3/2023. (4pr.01.) sz. Kézgy(ilési Hatarozat
Atagdij az el8z8 éves bevétel fliggvényében az alabbi savok szerint fizetend&:
0-t6l: 3000 Ft/év
1 milliétél: 5000 Ft/év
5 milliétél: 8000 Ft/év
10 milliétdl: 10000 Ft/év
15 milliétél: 15000 Ft/év

Pogany Gabor a Kozgydlésen résztvevék nevében is kdszonetét fejezte ki az Elndkségnek és Ellenérzé

. Bizottsagnak és az irodai dolgozdknak eddigi és jovGbeli munkajukért, és kérte a tagszervezetek

- képviselGinek aktiv feladatvdllalasata 2023. évi munkaterv megvaldsitasahoz is és 17:16-kor bezarta az
Glést.
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A jegyz6konyv melléklete: a meghivo masolata; a jelenléti iv



Online résztvevsk: Abele Méria(Hemokromatdzisos Betegek Szervezete), Berencsi Andrea ( Wolf-
Hirschhorn Szindroma Klub), Csabuda Eszter ( Tidéér Egylet), Szili Danijela {(MRSZA), Kiss Zsoltné (PIBE)

Meghatalmazasok: Mak Irén Magyar Tlddfibrézis Egyesiilet,
Kadar Réka Magyar Angelman Szindréma Alapitvany
Dr. Katé Norbert MPS Tédrsasag
Gy6ri Judit Magyar Porphyria Egyeslilet
Nagy Istvdn Magyarorszagi Angio-Odémas Betegek Egyesiilete




