Jegyzőkönyv a,

A RIROSZ közgyűléséről

A közgyűlés időpontja: 2010. május  29.  16. óra 00 perc

A közgyűlés helyszíne: 1091, Budapest Üllői út 119. 3.em, 49.

A közgyűlésen megjelent tagszervezetek száma: 6 

A közgyűlés határozatképességéhez szükséges minimális szám:  16 szervezet

A RIROSZ elnöke bejelentette, hogy a közgyűlés a megjelentek létszámára tekintettel határozatképtelen. Ezért az ülést a RIROSZ elnöke bezárta és tájékoztatta a tagokat, hogy az új, megismételt közgyűlés időpontja, változatlan napirenddel – a meghívóban kiküldött módon - 2010-05.29.  16. óra 30 perc

Budapest, 2010.05.29.

	Jegyzőkönyvezető
Boncz Beáta
	Elnök
Dr. Pogány Gábor


A jegyzőkönyv melléklete:

· a meghívó másolata

· a jelenléti ív

Jegyzőkönyv b.
a RIROSZ közgyűléséről

A közgyűlés időpontja: 2010. május  29.  16. óra 30 perc

A közgyűlés helyszíne: 1091, Budapest Üllői út 119. 3.em, 49. 
A közgyűlésen megjelentek létszáma: 14 szervezeti képviselő (lásd külön íven)
Előzetesen elnézést kérve jelezte távollétét:

CML és GIST Betegek Egyesülete
Epidermolysis Bullosa Alapítvány
Igazgyöngy Alapítvány
Magyar Ataxiás Betegek Alapítványa
Magyar Hemofília Egyesület
Narkolepszia klub
Rett Szindróma Alapítvány
Sclerosis Tuberosa Társaság
Előzetes bejelentés nélkül maradt távol:

Klub a Prader-Willi Gyermekekért
Magyar Porphyria Egyesület
Magyarországi Hemokromatózisos Betegek Társasága
Retina Magyarország Egyesület
Retinoblastoma Társaság
Siket-Vakok Országos Egyesülete
Wolf-Hirschhorn-szindróma klub
A közgyűlés határozatképességéhez szükséges minimális létszám: 16 szervezeti képviselő

A RIROSZ elnöke bejelentette, hogy a megismételt közgyűlés a megjelentek számára tekintet nélkül érvényes.

A RIROSZ alelnökének, Csató Zsuzsának, a Közgyűlés napján bejelentett írásos lemondása és tagsági viszonyának megszüntetése miatt, a Közgyűlés javasolta az előzetesen meghirdetett napirend megváltoztatását és a tisztújítási szavazás kezdeményezését. A közgyűlés a javaslatot ellenszavazat nélkül megszavazta.

Az elnök az Alapszabályban rögzítettek szerint felterjesztette a módosított napirendet elfogadásra és javasolta Süliné dr. Vargha Helgát levezető elnöknek. A napirendet és a levezető elnököt a tagok ellenszavazat nélkül megszavazták. Így az elnök felkérte az ülés további vezetésére.
A közgyűlés ellenszavazat nélkül az alábbiak szerint fogadta el a közgyűlés napirendjét:

1. napirendi pont: A RIROSZ elnöke, Dr. Pogány Gábor javaslatot tesz

· a napirend elfogadására

· a levezető elnök személyére

2. napirendi pont: A levezető elnök javaslatot tesz a jegyzőkönyv vezetőjére és két hitelesítőjére
3. napirendi pont: Tisztújítás
4. napirendi pont: Elnökségi beszámoló a 2009 évi munkáról és a költségvetés végrehajtásáról 

5. napirendi pont: A 2009. évi közhasznúsági beszámoló és közhasznúsági jelentés ismertetése

6. napirendi pont: A Ellenőrző Bizottság jelentése a 2009. évről

7. napirendi pont: A 2010. évi működési és pénzügyi terv;
8. napirendi pont: Az Elnökség és az Ellenőrző Bizottság beszámolójának, illetve a közhasznú jelentésnek elfogadása

9. napirendi pont: Egyebek
· 2011 évi tagsági díj megállapítása

· A RIROSZ távlati stratégiájának megtárgyalása a szétküldött vélemény feltárás eredményei alapján

· Részvételünk nemzetközi programokban

· A „levéldömpingünk”, a EUROPLAN konferenciánk, a „normatív” támogatásunk, a pályázataink, a honlapjaink, stb. helyzete
A levelezető elnök javaslatot tett a jegyzőkönyv vezetőjére és két hitelesítőjére, mely tisztségekre a közgyűlés ellenszavazat nélkül a következő személyeket választotta:

· jegyzőkönyvvezetőnek: Boncz Beáta
· jegyzőkönyv-hitelesítőnek (2 fő): Bencsikné Mayer Mónika, Dr. Máthé Árpádné
A RIROSZ 2010. május 29-i Közgyűlésének határozatai:

1/2010. (máj. 29.) sz. Közgyűlési Határozat
(3) A közgyűlés meghallgatta és ellenszavazat nélkül elfogadta Csató Zsuzsának, az alelnöki tisztségéről és tagsági viszonyáról való lemondásának indokait és megköszönte eddigi áldozatos tevékenységét. Az extrém helyzetre való tekintettel nem alakult jelölő bizottság, hanem a Közgyűlés bármely tagja jelölhetett bárkit a megüresedett alelnöki tisztségre. A levezető elnök megkérdezte, hogy ki tudná elvállalni a jelöltetést. Ennek eredményeképpen Váradiné Csapó Judit egyedüliként került föl a jelölő listára, miután többen is őt jelölték, és azt el is vállalta. A közgyűlés a jelöltet titkos szavazással 13 igen szavazattal és 1 tartózkodással megválasztotta a Rirosz alelnökének. 
1/2010. (máj. 29.) sz. Közgyűlési Határozat
(4) A Közgyűlés az Elnökség beszámolóját meghallgatta és ellenszavazat, valamint tartózkodás nélkül elfogadta.

2/2010. (máj. 29.) sz. Közgyűlési Határozat
(5, 6, 8) A Közgyűlés meghallgatás után, ellenszavazat, valamint tartózkodás nélkül elfogadta a 2009 évi közhasznúsági beszámolót és közhasznúsági jelentést, valamint a Felügyelő Bizottság jelentését

3/2010. (máj. 29.) sz. Közgyűlési Határozat
(7) A Közgyűlés, ellenszavazat, valamint tartózkodás nélkül elfogadta a 2010 évi működési és pénzügyi tervet.

4/2010. (máj. 29.) sz. Közgyűlési Határozat

(9) A Közgyűlés a 2011 évi tagsági díjat 2000 Ft-ban állapította meg.
5/2010. (máj. 29.) sz. Közgyűlési Határozat
(9) A RIROSZ távlati stratégiájának megtárgyalását célzó táblázatot négy tagszervezet már kitöltötte, és a megjelentek közül többen bejelentették, hogy időhiány miatt csak ezután fogják kitölteni. Ugyanakkor a több tagunk által bonyolultnak vélt vélemény feltáró táblázatot a praktikusság szempontjából Bencsikné Mayer Mónika vállalta átdolgozni. A közgyűlés tagjai vállalták az eredeti, vagy az egyszerűsített táblázat kitöltését, ezzel is elősegítve a RIROSZ átfogó céljainak megfelelő közös stratégiánk meghatározását.

6/2010. (máj. 29.) sz. Közgyűlési Határozat

6/a. (9) A közgyűlés határozata alapján továbbra is részt veszünk az Európai Uniós projektjeinkben, melyek a POLKA, az Europlan, a BURQUOL, az EurordisCare2 felmérés és a Ritka Betegségek Világnapja. 
6/b. (9) A Europlan (Magyar ritka betegségekkel kapcsolatos Nemzeti Terv kialakítását célzó) projekthez kapcsolódó nemzeti konferencia szervezésére 5 fős szervezőbizottság felállítását kezdeményezte a közgyűlés, a 9/2008. (máj. 30.) sz. Közgyűlési Határozatban megjelölt munkacsoport kiegészítésével.

6/c. (9) A közgyűlés elfogadta, hogy az Europlan konferencia szervezésével a VmKomm Kommunikációs Tanácsadó Irodát bízzuk meg a véges kapacitásaink miatt.

7/2010. (máj. 29.) sz. Közgyűlési Határozat

7/a . (9) A közgyűlés javasolta és elfogadta, hogy az egyre növekvő számú, és egyre nagyobb feladatok jobb szervezhetősége érdekében 3-5 fős munkacsoportokat állít fel, önkéntes jelentkezések alapján. Kezdetnek pl: az alábbi témakörökre kívánja tagjaink és aktivistáink munkacsoportokba szerveződését: Europlan (részben átfogó), Ritka Betegségek Világnapja (részben átfogó), Szponzorkeresés, Pályázatírás, Fordítás, PR, Önkéntes szervezés, Szállítás, Technika. A munkacsoportok a munka jellegének megfelelően rendszeresen tartják a kapcsolatot, beosztják egymás között a munkát, akcióterveket készítenek konkrét határidőkkel és 1-2 havonta jelentést tesznek az elnökség felé. Konkrét nagyobb projektek alkalmával (mint a Ritka Világnap, vagy az Europlan Konferencia szervezése) a munkacsoportok egymással együttműködve, összehangoltan végzik a feladataikat.
7/b. (9) Bach Rezső javasolta, és a közgyűlés elfogadta, hogy az eddigi Primlistás levelezési lista szolgáltatásról térjünk át a Google Alkalmazásokban elérhető levelezési lista használatára, mely lehetővé teszi az egyes munkacsoportok külön levelezési csoportba tagolását is. Így az egyes munkacsoport tagok a saját ügyeiket a többiek terhelése nélkül intézhetnék egymás között, és csak a valóban lényeges információtartalommal rendelkező közérdekű üzenetek mennének ki a közös listára. Ennek megszerkesztésében Bach Rezső felajánlotta segítségét.
7/c. (9) A közgyűlés javasolta, és elfogadta, hogy a közös levelezési listán minden tagszervezetből maximum 3 fő szerepelhessen, akik az információkat közvetíteni fogják tagjaik felé. Minden tagszervezettől változatlanul 1 kijelölt személy képviselheti majd a tagszervezet véleményét a döntéshozatali és véleményezési folyamatokban. 

8/2010. (máj. 29.) sz. Közgyűlési Határozat

8/a (9) Pogányné Bojtor Zsuzsanna az MWSZT képviseletében javasolta és a közgyűlés elfogadta, hogy az eddig az MWSZT által finanszírozott, ugyanakkor a RIROSZ-szal közös használatban lévő infrastrukturális és személyi feltételek fenntartásához időelszámoláson alapuló költségmegosztási szerződést kössön a két szervezet. Brunner Katalin (gazdasági szakértő) vállalta e szerződés vázlatának az elkészítését.
8/b (9) Pogányné Bojtor Zsuzsanna az MWSZT képviseletében ismét felajánlotta és a közgyűlés elfogadta, hogy az MWSZT 1091 Budapest Üllői út 119. 3. em. 49-ben levő telephelyét a RIROSZ tagszervezetei inkubátorirodaként használhassák, megfelelő feltételek mellett. Így bármelyik tagszervezet rendezhet ott közgyűlést, vagy egyéb programot az MWSzT-vel történt előzetes időpont egyeztetés után.
A levezető elnök 20:20-kor bezárta az ülést.
Budapest, 2010.05.29.
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