Jegyz6konyv a,
A RIROSZ kozgylilésérdl
A kozgylilés idépontja: 2024. 4prilis 13. 15. 6ra 30 perc

A kozgydilés helyszine: a tagsag kérésére elektronikus hirkozl6 eszk6zzel online (Teams
videokonferencia platformot hasznalva

A kozgyllésen megjelent tagszervezetek szama: 12 szervezeti képviseld

A kozgy(ilés hatarozatképességéhez sziikséges minimalis szam: 31 szervezet

A RIROSZ elndke bejelentette, hogy a kozgylilés a megjelentek létszamara tekintettel
hatarozatképtelen. Ezért az (ilést a RIROSZ elndke bezarta és tajékoztatta a tagokat, hogy az uj,

megismételt kozgylilés id6pontja, valtozatlan napirenddel — a meghivoban kikiildottel 6sszhangban
—2024.04.13. 16. 6ra 00 perc

Budapest, 2024.04.13.
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Jegyz6konyv b.
a RIROSZ kozgytilésérol

A kozgytilés id6pontja: 2024. aprilis 13. 15. éra 30 perc

A kozgydilés helyszine: a tagsag kérésére elektronikus hirkozl6 eszkézzel online (Teams
videokonferencia platformot hasznalva)

A szavazdsok online platformja: Microsoft Forms

A megjelentek Iétszama (meghatalmazasokkal): 28 tagszervezeti képviseld (Iasd kilon iven)
Szavazasra jogosultak szama: 24

A hatdrozatképességhez sziikséges minimalis létszam: 31

A RIROSZ elndke bejelentette, hogy a megismételt kozgylilés a megjelentek szdmadra tekintet
nélkil érvényes, majd a kozgy(ilés nyilt szavazassal, ellenszavazat és tartdzkodas nélkil az aldbbiak
szerint fogadta el a kozgydlés napirendjét:

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

e a napirend elfogaddsara
o Az online iilés miatt kijelolt tisztségviselokent levezeti az iilést és a felvétel alapjan
elkésziti a jegyzokonyvet

2. napirendi pont: A levezeto elnok javaslatot tesz a jegyzokonyv két hitelesitojére
3. napirendi pont: Elnokségi beszamolo a 2023. évi munkadrdl és a koltségvetés végrehajtasarol
4. napirendi pont: A 2023. évi szamviteli beszamolo és kozhasznusagi melléklet ismertetése
5. napirendi pont: A Ellendrzo Bizottsag jelentése a 2023. évrol
6. napirendi pont: A 3., 4., 5. pontokban foglaltak elfogadasa és a felmentvények megaddsa
egyenkeénti szavazadssal
7. napirendi pont: A 2024. évi miikodési és pénziigyi terv és elfogadasa;
8. napirendi pont: Tisztujitds — az Elnékség és az Ellenorzo Bizottsag megvalasztasa

o qjeloltek rovid, személyes bemutatkozadsa, elfogado nyilatkozatok megtétele,
® vdlasztas
e szavazatszamldlas és az eredmény kihirdetése

9. napirendi pont: Egyebek

e A masodik Ritka Betegségek Nemzeti Tervének helyzete és az életut koordinator képzés

e Regiszterek, kodolas terén tett lépések

e Az Eurdpai Referencia Halozatok masodik koros bovitésének eredménye és a JARDIN
projekt fejleményei

o 2025. évi tagsagi dij megallapitasa

o Aktualis, fontos megbeszélni valok

1. napirendi pont:

A kozgyllés a Microsoft Teams rendszeren nyilt szavazassal, ellenszavazat nélkil megvalasztotta
Dr. Pogany Gabort levezet6 elnoknek és elfogadta a napirendet. A tagok nyilatkoztak arrél, hogy a
tisztségvisel6k megvalasztasa is nyilt szavazassal torténjen, ha a résztvevé nem képes az MS
Forms-ot kezelni.



2. napirendi pont: Ellenszavazat nélkiil megszavaztak Eles Andreat és Boncz Bedtat a jegyz6konyv
hitelesit&jének.

3. napirendi pont: EIn6kségi beszamol6 a 2023. évi munkardl és a koltségvetés végrehajtasarol
Pogany Gabor 0sszefoglalta a RIROSZ 2023. évi sokréti belfoldi és nemzetkozi tevékenységét, és
értékelte az egyes programok, akcidk eredményeit. A koltségvetés teljesitésével kapcsolatban
kiegészit6 megjegyzéseket flizott a kozhasznusagi jelentésben szereplé mérleg és eredmény
kimutatds adataihoz.

4. napirendi pont: A 2023. évi szamviteli beszamold és kozhasznusagi melléklet ismertetése
2023-ban a RIROSZ mind tartalmi, mind pedig anyagi téren ismét sikeres évet teljesitett. A
forrasteremtést sikeriilt a tavaszi szokdsos cstics mellett az év egészére is kiterjeszteni. igy szdmos
forrast sikerdlt realizalni az év utolsé harmadaban is. Ezek a bevételek azonban mar a 2024 évre
vonatkoztak, ezért, bar 2023-ban érkeztek, elhataroltuk Gket a kovetkez6 évre. Mindez kombinalva
a visszafogott, gondos kiaddsmenedzseléssel, nem csak 181 eFt nyereséget eredményezett, de
biztos alapokat teremtett a 2024 évi m(ikddéshez is! Készonhetben az ismertséget noveld,
népszer( programok szinergista hatdsanak is, e fejl6dés kiilonosen értékes, hiszen lehetévé teszi a
z0kkenémentes mikodésiinket a jovGben is. Az SZJA 1%-o0s tdmogatas Osszege (515 eFt.) kicsit
novekedett, tehat ezen a teriileten még nagyon sok a tennivalé.

A gazdalkodas mérleg szerinti eredménye 181 eFt nyereség, novekvé mérlegfG66sszeg mellett, ami
lehetévé teszi a 2024 évi bérek biztonsagos kifizetését, s igy a munkahelyeink meg6rzését.
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 kozhasznusaghoz szlikséges mutatoét sikertlt
teljesitenlink, mind az er6forrds ellatottsag, mind pedig a tarsadalmi tdmogatottsag teriiletén
(el6bbinél még nem kompenzalta az idei nyereség a tavalyi kicsit nagyobb veszteséget, utébbinal
pedig egyedil az 1% bevétel ndvelése sziikséges az 6sszes mutato teljesitéséhez).

5. napirendi pont: A Ellen6rzé Bizottsag jelentése a 2023. évrdl

Szabd Gyulané kérésére Dr. Pogany Gabor ismertette az Ellenérzé Bizottsag jelentését. Az
Ellenérz6 Bizottsag a RIROSZ 2023. janudr 1-t6l 2023. december 31-ig tartd Uzleti évre
vonatkozdan a szamviteli torvény alapjan készitett éves beszamoldjat és mérlegét megvizsgalta.
Megallapitotta, hogy a munkat az alapszabalynak és a jogszabalyoknak megfelel6en végezték,
melyet a tartalmi és pénziigyi beszamold is tikroz. A bevétel 29 658 eFt zommel két 6 forrasbdl,
11 650 eFt cégek adomanyaibdl, 9 444 eFt a palyazati tamogatasokbdl szarmazott. A bank-és
pénztarbizonylatok kényvelése id6rendi sorrendben tortént. A kiaddsok 29 475 eFt a RIROSZ
alapszabdlyaban foglalt céloknak megfeleltek. A targyévi eredmény 181 eFt volt.

Az Ellen6rz6 Bizottsag javasolja a RIROSZ Kozgyl(ilésének az éves beszamolé elfogadasat 21 658 eFt
mérleg f66sszeggel. A 181 eFt addzott eredmény atvezetésre kerll az eredménytartalékba.

6. napirendi pont: A 3,, 4., 5. pontokban foglaltak elfogadasa és a felmentvények megadasa
egyenkénti szavazassal

2/2024. (apr.13.) sz. Kbzgylilési Hatarozat

A Kozgy(lés az EInokség beszamoldjat, szamviteli beszamoldjat a kozhasznusagi mellékletekkel és
az EB jelentését meghallgatta és egyhangulag, tartozkodas és ellenszavazat nélkil elfogadta. A
honlapon a beszamoldt minden tag szamara elérhetévé teszi.



7. napirendi pont: A 2024. évi miikodési és pénziigyi terv;
Pogany Gabor tajékoztatasa alapjan a 2023. évben végzett sokrétli munka folytatddik 2024-ben is:

e Folytatjuk a kampdanyt a Nemzeti Er6forrds Kozpont létrehozasaért.

e A bevételeink részben biztositottak a 2023. évi sikereknek koszonhet6en, azonban a
kiaddsainkat dvatos konzervativ modon kell tervezni, hiszen még senki sem tudja, hogyan
alakul a tovabbiakban az Ukran haboru okozta gazdasagi valsag.

e Ismét nagy sikernek bizonyult a Ritka Betegségek Vilagnapja, amit ezuttal Sopronban
rendeztiik meg, hogy segitsiik az E-Ny-i orszagrész bekapcsolddasat a ritka betegségekkel
kapcsolatos halézatokba.

e Alapozva az eddigi kemény hattérmunkara folytatjuk a kapcsolat kiépitést/erGsitést a
kormanyzattal, hattérintézményekkel és szakmai szervezetekkel.

e Az Uj Nemzeti Terv megirdsdban fontos szerepet jatszunk, kiegészitve azt egy cselekvési

tervvel is. Az eddig elért eredmények rendszerszint(i koordinaldsat 6sztonozni kivanjuk.
o Befejezzlik az életut koordinator képzés rank esé tananyagainak megirdsat, fejlesztését.
e Sziikséges tovabbi szponzori bevételek realizalasa a 4 munkatarsunk megtartasahoz.

3/2024. (apr.13.) sz. Kozgylilési Hatarozat

A Kozgylilés egyhangulag elfogadta a 2024. évre vonatkozé mikddési és pénziigyi tervet, melyet az
elndk ismertetett.

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

Pogany Gabor ismertette, hogy mivel ebben az esetben nem csupdn eldontend6 szavazasrél van
sz, hanem a tagoknak jel6lnilik is tudni kell, ezért erre a Microsoft Forms-ot hasznaljuk. EI&szor a
jel6lé lapot mutatta be. A szavazas soran kizardlag a jelenlegi vezet&ségi tagok kaptak jel6lést, akik
azt el is vallaltak. Ezutan a szavazdélap bemutatasa utdan megtortént a szavazas.

4/2024. (apr.13.) sz. Kézgylilési Hatarozat

A Kozgyllés egyhangulag, tartézkodds nélkiil az alabbi vezetdségi tagokat valasztotta meg:

e EInok: Dr. Pogany Gabor

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

e EB EInOk: Szabé Gyulané

e EB tag: Becskehazi-Tar Judit

e EBtag: Abele Maria

9. napirendi pont: Egyebek
A 9. napirendi pontban felsorolt témakat a tagdij kivételével az el6z6 napirendek szdbeli
kiegészitése soran is érintették, amiket most kiegészitve kielégit6 tdjékoztatast nyudjtott réluk az
elnokség:
e A masodik Ritka Betegségek Nemzeti Tervének és a Nemzeti Sz(ir6 program helyzete
o Az életut koordinator képzés legfrissebb informacidi
e Regiszterek, kdédolas terén tett |épések
e Az Eurdpai Referencia Halézatok masodik koros bévitésének eredménye és a JARDIN
projekt fejleményei
e Informacidk az ez évi ECRD-rél
e Lehetséges-e egy ritka betegeknek sz6l6 mobil applikacio
e A 2025. évitagsagi dij megallapitasara a kozgydllés egyhangulag megszavazta a fizetend6
dijak valtozatlansagat:



5/2024. (apr.13.) sz. Kozgy(ilési Hatarozat

A tagdij az el6z6 éves bevétel fiiggvényében az alabbi savok szerint fizetend6:
0-tdl: 3000 Ft/év
1 milliétdl: 5000 Ft/év
5 milliétdl: 8000 Ft/év
10 milliétol: 10000 Ft/év
15 milliétél: 15000 Ft/év

Pogany Gabor a Kézgy(ilésen résztvevék nevében is koszonetét fejezte ki az EIn6kségnek és Ellen6rzé

Bizottsagnak és az irodai dolgozdknak eddigi és jovébeli munkajukért, és kérte a tagszervezetek

képviselGinek aktiv feladatvallalasat a 2024. évi munkaterv megvaldsitasahoz is és 17:45-kor bezarta
az llést.

Budapest, 2024.04.13.
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Eles Andrea Boncz Beata

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



