Jegyzokonyv
a RIROSZ kozgyiilésérol

A kozgyiilés idépontja: 2009. majus 30. 16. éra 00 perc

A kozgyiilés helyszine: Budapest VII. Kiraly u. 67. IV. em. 19

A kozgyiilésen megjelentek 1étszama: 13 szervezeti képviselo (lasd kiilon iven)
A kozgytilés hatarozatképességéhez sziikséges minimalis 1étszam: 12 szervezeti képviseld

A RIROSZ elndke bejelentette, hogy a kdzgylilés a megjelentek 1étszamara tekintettel
hatarozatképes, majd felterjesztette a napirendet elfogadasra és javasolta dr. Varga Gabort levezetd
elndknek. A napirendet és a levezet elnokot a tagok ellenszavazat nélkiil megszavaztak. Az tilést
dr. Pogény Gabor, elndk vezette.

A kozgyllés ellenszavazat nélkiil az alabbiak szerint fogadta el a kdzgylilés napirendjét:

1. napirendi pont: A RIROSZ elnoke, Dr. Pogany Gdbor javaslatot tesz
e  a napirend elfogaddsdra
o alevezeto elnok személyére
2. napirendi pont: A levezeto elnok javaslatot tesz a jegyzokonyv vezetojére és két hitelesitojére
3. napirendi pont: Elnokségi beszamolo a 2008 évi munkardl és a kéltségvetés végrehajtasarol
4. napirendi pont: A 2008. évi kozhasznusagi beszamolo és kézhasznusagi jelentés ismertetése
5. napirendi pont: A Ellenérzd Bizottsdg jelentése a 2008. évrol
6. napirendi pont: A 2009. évi miikodési és pénziigyi terv;
7. napirendi pont: Az Elndkség és az Ellendrzé Bizottsdag beszamoldjanak, illetve a kozhasznu jelentésnek
elfogaddsa
8. napirendi pont: Egyebek
o 2010 évi tagsagi dij megallapitasa
o Uj tagszervezetek felvétele
o Reészvételiink az EUROPLAN, POLKA, HELP LINE programokban
o A kozos , gytiris konyviink” helyzete

A levelezet6 elndk javaslatot tett a jegyzOkonyv vezetdjére és két hitelesitdjére, mely tisztségekre a
kozgyllés ellenszavazat nélkiil a kovetkezd személyeket valasztotta:

- jegyzOkonyvvezetOnek: Barna Beata
- jegyz6konyv-hitelesitonek (2 f6): Bencsikné Mayer Ménika, Bach Rezso

A RIROSZ 2009. majus 30-i Kozgyiilésének hatarozatai:

1/2009. (maj. 30.) sz. Kozgyiilési Hatarozat

3, A Kozgytilés az Elnokség beszamolojat meghallgatta és elfogadta.

2/2009. (maj. 30.) sz. Kozgyiilési Hatarozat

4,5, és 7, A Kozgyiilés meghallgatas utan elfogadta a 2008 évi kozhasznisagi beszamolot és kozhasznusagi
jelentést, valamint a Feliigyeld Bizottsag jelentését

3/2008. (maj. 30.) sz. Kozgyiilési Hatarozat

6/a A Kozgyiilés elfogadta a 2009 évi miikddési és pénziigyi tervet.



4/2008. (maj. 30.) sz. Kozgyiilési Hatarozat

4/a A Kozgyllés egyhanguan megszavazta egy, aZ EUROPLAN projekt keretében megvaldsulod
konferencia megszervezését. A megvalositas tervezett idépontja 2010 Osze, a sziikséges utmutatokhoz
¢s segédletekhez valo hozzajutéstol fliggden. A konferencia célja a ritka betegségekkel €16k ellatasarol
$z0l6 nemzeti terv vazlatos valtozatanak kidolgozasa.

4/b A Kozgyiilés elhatarozta, hogy folytatja az EURORDIS altal koordinalt ,,Rare Disease Awareness
Campaign” keretében szervezett Ritka Betegségek Vilagnapja programsorozatot 2010. februar utolso
napjan.

5/2008. (maj. 30.) sz. Kozgyiilési Hatarozat

5/a A Kozgyiilés elhatarozta, hogy részt vesz az EURORDIS altal koordinalt, a ritka betegségekkel
kapcsolatos témakoroket jatszva feldolgozo POLKA projektben.

5/b A Kozgytilés elhatarozta, hogy csatlakozik a EUROPLAN projekt folytatasaként inditott
BURQOL projekthez. Az ezért felel6s tisztséget Tabai Eva, a ,,helyettesi” tisztséget pedig dr. Varga
Gabor vallalta. Mindkét személy megvalasztasat a Kozgytilés egyhangian tamogatta.

5/c A Kozgyiilés elhatarozta, hogy elkezdi a felkésziilést az EURORDIS Help Line projektje altal
koordinalt segélyvonal felallitdsara a sziikséges informaciok, kapcsolatok és adatbazis kiépitésére.
Ennek elsé 1épéseként Csatd Zsuzsa vallalta, hogy megérdeklddi a segélyvonalas szakemberek
szdmara nyujtott képzési lehetdségeket.

6/2008. (maj. 30.) sz. Kozgyiilési Hatarozat

6/a A Kozgyiilés elhatarozta, hogy a ritka betegségek ligyének tamogatasara levélben keresik meg az
uj Eurdpai Parlamenti Képviseldinket. A feladatot Dr. Siiliné Varga Helga és Csatd Zsuzsa vallalta.
7/2008. (maj. 30.) sz. Kozgyiilési Hatarozat

7/a A Kozgytlés elhatarozta, hogy 20 fovel képviseli magat a SE Molekularis Neuroldgiai Klinikai és
Kutatasi Kozpontja Molekularis Medicina Mindenkinek c. ismeretterjesztd eldadassorozatanak elsd
rendezvényén 2009. 06. 23. 15 drakor. A jelentkezés leadasat a RIROSZ vezetdsége vallalta.

8/2008. (maj. 30.) sz. Kozgyiilési Hatarozat

8/a A Kozgytilés elhatarozta, hogy a ,,Ritkdk” cimli k6zos kiadvanyunk gytirtiskonyv formatumu
bovitett Gijrakiadasat a sziikséges pénziigyi eréforrasok eldteremtéséig elhalasztja.

8/b A Kozgytlés elhatarozta, hogy az Gjra kiadasig egy A/5-6s méretli informacids fiizetet jelentett
meg, melyben minden tagszervezet az esélyegyenlGség jegyében egy darab A/5-0s, fekete-fehér
feliiletet kap a sajat tagszervezetének bemutatasara. Az eld és hatlapok a RIROSZ bemutataséara
szolgéalnak majd. A kiadvany kivitelezését Bach Rezs¢ vallalta

8/c A Kozgytilés elhatarozta, hogy a 8/b pontban leirt kiadvanyt fogja hasznalni a kozds
programjainkon promocios anyagként.

9/2008. (m4aj. 30.) sz. Kozgyiilési Hatarozat

9/a, A Kozgytlés a 2010 évi tagsagi dijat 2000 Ft-ban allapitotta meg.

Budapest, 2009.05.30.
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