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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kozhaszniisagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

|Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel ElI6k Orszagos Szévetsége

Az egyszeriisitett éves beszamol6 mérlege (Adatok ezer forintban.)
El6z6 év El6z6 év Targyév
helyesbitése
ESZKOZOK (AKTIVAK)
A.  Befektetett eszkdzok 7 7
I. Immaterialis javak
Il. Targyi eszkdzok 7 7
Ill. Befektetett pénziigyi eszkdzok
B. Forgbeszkdzok 1700 3842
I. Készletek
Il. Kdvetelések
I1l. Ertékpapirok
IV. Pénzeszkozok 1700 3842
C. Aktiv id6beli elhatérolasok 890
ESZKOZOK OSSZESEN 2597 3849
FORRASOK (PASSZIVAK)
D. Sajattéke 2382 1675
I. Indul6 t6kel/jegyzett t6ke 15 15
Il. T6kevaltozas/eredmény 894 2 367
lll. Lekotott tartalék
IV. Ertékelési tartalék
V. Targyévi eredmény alaptevékenységbdl 1473 -707
VI. Targyévi erdemény vallalkozasi tevekenységhdl
E. Céltartalékok
F. Kotelezettségek 215 1691
I. Hatrasorolt kotelezettségek
Il. Hosszu lejarata kotelezettségek
IIl. R&vid lejaratu kotelezettségek 215 1691
G. Passziv id6beli elhatarolasok 483
FORRASOK OSSZESEN 2597 3849
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Szervezet neve:

|Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel El6k Orszagos Szévetsége

Az egyszer(isitett éves beszamolé eredmény-kimutatasa

pos

s

(Adatok ezer forintban.)

Alaptevékenység Vallalkozasi tevékenység Osszesen
el6z6 év el6z6 év targyév | elézé év el6z6 év targyév | el6z6 év | el6z6 év | targyév
helyesbitése helyesbitése helyesbitése
1. Ertékesités nett6 arbevétele
2. Aktivalt sajat teljesitmények
értéke
3. Egyéb bevételek
gyeb bevetele 10 682 0 6164 0 10682 o 6164
- tagdij, alapitotol kapott
befizetés 68 55 68 55
- tamogatasok 2 496 1480 2 496 1480
- adomanyok
7 220 3629 7 220 3629
4. Pénzigyi m(iveletek bevételei 194 5 194 5
5. Rendkivili bevételek 0 0 0 0 0 0 0 0
ebbdl:
- alapitétol kapott befizetés
- tamogatasok
A. Osszes bevétel (1+2+3+4+5) | 19 g7¢ 0 6169 0 o 10876 o 6169
ebbdl: kozhaszni tevékenység
bevételei 10 876 6 169 10 876 6 169
6. Anyagjelleg( raforditasok 9276 6 870 9276 6 870
7. Személyi jellegd réforditdsok 0 0 0 0
ebbdl: vezetd tisztségvisel6k
juttatasai
8. Ertékcstkkenési leiras 119 0 119 0
9. Egyeb raforditasok g 0 8 0
10. Pénzugyi miveletek
raforditasal 6 6
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Szervezet neve:

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel ElI6k Orszagos Szovetsége

rr 7

Az egyszeriisitett éves beszamolé eredmény-kimutatasa 2.

(Adatok ezer forintban.)

Alaptevékenység

Véllalkozasi tevékenység

Osszesen

el6z6 év
helyesbitése

el6z6 év

targyév

el6zé év targyév

helyesbitése

el6z6 év

el6z6 év

el6z6 év
helyesbitése

targyév

11. Rendkivuli raforditasok

B. Osszes réaforditas
(6+7+8+9+10+11)

9403 0

6 876

9403

6 876

ebbdl: kozhasznl tevékenység
raforditasai

9403

6 876

9403

6 876

C. Addzas el6tti eredmény (A-B)

1473 0

=707

1473

-707

12. Addfizetési kotelezettség

D. Adézott eredmény (C-12)

1473 0

=707

1473

=707

13. Jévahagyott osztalék

E. Targyévi eredmény (D-13)

1473 0

=707

1473

=707

Tajékoztaté adatok

A. Kbzponti koltségvetési
tamogatas

B. Helyi 6nkormanyzati
koltségvetési tamogatas

C. Az Europai Uni6 strukturalis
alapjaibdl, illetve a Kohéziés
Alapbdl nyujtott thmogatas

D. Normativ tamogatéas

E. A személyi jdvedelamad6
meghatarozott részének ad6z6
rendelkezése szerinti
felhasznalasarol sz6l6 1996. évi
CXXVL.térvény alapjan kiutalt
0sszeg

202

168

202

168

F. Kdzszolgéltatasi bevétel

Az adatok kdnywvizsgalattal ala vannak tamasztva.

Kényvvizsgal6i zaradék

|:| Igen

|X| Nem
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A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznuisagi melléklete | PK-142

1. Szervezet azonosité adatai

1.1 Név

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel El6k Orszagos Szdvetsége

1.2 Székhely

Iranyitészam: @@ Telepulés: Budapest

Koztertlet n : 0 tlet j :
Ozterulet neve Orczy Kozterilet jellege: .

Hazszam: |2 | Lépcsohaz: I:I Emelet: I:I Ajto:
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: _ -|6]0]2|3|8[ MZIOIOIG‘ I
1.4 Nyilvantartasi szam: Mﬂ_lﬂﬂ_ 0|0|1|1|9|9|7

14 Szervezet adsszama:  [1[e[1[aJela[z[e-[1)-f2

1.6 Képvisel6 neve: |p, Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

Egészségmegdrzés érdekében kiterjedt tajékoztatd tevékenységet végeztiink rendezvényeken, a médidban
és a személyesen minket megkeresdknek. Erdekvédelmet tobb forumon is ellattunk: Ritka Betegségek
Szakértdi Bizottsaga (hazai és EU szinten), Nemzeti Betegforum, OEP, Betegszervezetek Magyarorszagi
Szovetsége. A jobb ellatas biztositasa érdekében partnerséget apoltunk a ritka betegségek szakértoi
kozpontjaival (SE, PTE, DE, SZTE), OEFI Ritka Betegségek Kozpontjaval, a GYEMSZI-vel, valamint a
betegjogok érvényesiilése tekintetében az OBDK-val. Ebben az évben a sziikisebb forrasok miatt sajat
rendezvények szervezése helyett, inkdbb a partnerek rendezvényein vettiink részt igy biztositottunk
nagyobb feliiletet a megjelenésre. Emellett azonban 02.22-én a Ritka Betegségek Vilagnapja alkalmabal
egyeztetd és tajékoztatd forumot szerveztiink a szakembereknek és betegtarsaknak, valamint megkezdtiik
az elokészitd munkat a Mentbdv — Ritka Betegségek Segélyvonal és Informacios Kézpont létrehozasara.

3. Kdézhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kozhasznu tevekenyseg megnevezese: |Egészségmegc’$rzés, betegségmegel6zés, rehab. |

3.2 Kdzhasznu tevékenységhez kapcsolddo kozfeladat, jogszabalyhely: |

1998. évi LXXXIV. térvény a csaladok tamogatasarél 3. § |

3.3 Kbzhaszn( tevékenység célcsoportja: Ritya petegek, fogyatékkal él6k és csaladjaik |

3.4 Kdzhasznu tevékenységhdl részesulok létszama: 600000
3.5 Kdzhasznu tevékenység f6bb eredményei:

Erdstdtek a partnerségek a kiizds rendezvények szervezése kapesan, amik a Ritka Betegségek Nemzeti
Tervének elfogadtatasdig is elosegiti az egyes elemek gyakorlathan térténd megvaldsitasat, valamint
kijeldli a szolgaltatasfejlesztések irAnyvonalait. Ez mar tébb szempontbdl is tdlmutat a ritka betegek
gondjain, hiszen igy az altalanos egészségiigyi ellatas szinvonala is lassan, de emelkedik.
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1. Szervezet azonosité adatai
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1.6 Képvisel6 neve:

Dr. Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

EMMI Szocialis Allamtitkarsagaval folyamatosan egyeztettiink a ritka betegeket érintd kérdésekben. Az
ELTE-BGGY K-val egyiittmiikddtiink a leendd gyogypedagogusok elméleti és gyakorlati képzésének
kidolgozasa és biztositasa teriiletén, ill. megjelentiink a Kitart Ajtok (12.11.) iinnepén. Segitettiik a
sorstirsak egymasra talalasat és informalodasat a kommunikacios feliileteinken és a Ritka Betegségek
Vilagnapjanak kézponti rendezvényén (02.22.), valamint a kéltséghatékonysag jegyében az egyik
tagszervezetiinkkel kizosen lzemeltett iroddankban. Az eddig is miikbdd egyéni lelki, jogi és betegit
keresési tanacsadasunkat igyekeztiink tovabbfejleszteni és mindségbiztositott Segélyvonalat és
Informécids Kézpontot kialakitani. Ennek elGkészitd munkait pl. hazai és nemzetkizi partnerek keresése, jo
gyakorlatok megismerése, hatadstanulmany készitése, igényfelmérés, forrasteremtés stb. is elkezdtiik.

Elbadast szerveztiink a norvég szocidlis ellatasral (DEMIN Konf; 05.21-23). Segitettiik (j betegszervezetek
megalakulasat.

3. Kdézhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 K6zhasznu tevékenység megnevezése: |sZociéIis tevékenység, csaladsegités |

3.2 Kdzhasznu tevékenységhez kapcsolddo kozfeladat, jogszabalyhely: |

1998. évi LXXXIV. térvény a csaladok tamogatasarél 3. § |

3.3 Kdzhaszn tevékenyseg célcsoportja: |pia betegek, fogyatékkal él6k és csaladjaik |

3.4 Kdzhasznu tevékenységhdl részesulok létszama: 600000
3.5 Kdzhasznu tevékenység f6bb eredményei:

Nemzeti Tervvel dsszhangban megkezdodott a ritka betegségek segélyvonal és informacios kbzpont

kialakitidsanak elokészitése, amiben egyilitmiiktdésiikrdl biztositottak nemzetkdzileg elismert

szervezetek (EURORDIS, FRAMBU, NoRo, valamint a hazai ellatd intézmények és kormanyzati szervek.
014-ben 3 (j tagszervezettel boviltiink.
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Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel El6k Orszagos Szdvetsége

1.2 Székhely
Iranyitoszam: @@ Telepilés: Budapest
Kozterulet neve: Orczy Kozterilet jellege: Gt

Hazszam: |2 | Lépcsohaz: I:I Emelet: I:I Ajto:
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: _ -|6]0]2|3|8[ MZIOIOIG‘ I
1.4 Nyilvantartasi szam: Mﬂ_lﬂﬂ_ 0|0|1|1|9|9|7

14 Szervezet adsszama:  [1[e[1[aJela[z[e-[1)-f2

1.6 Képvisel6 neve:

Dr. Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

A nemzetkbzi Ritka Betegségek Vilagnapja alkalmabal (02.22.) komplex szakmai és szorakoztatd programot
szerveztiink a csaladoknak és a szakembereknek. A tagszervezetek elbadassal és standdal is
bemutatkozhattak. Az EUPATI koordinatoraiként kezeltiik a nemzetkdzi honlap magyar nyelvii feliiletét és
részt vettiink az elst képzésen. Folytatodott kapacitasfejlesztd programunk az Eurdpai Betegforum
kosztnhetden, aminek alapjan elkezdhettiik a segélyvonal szolgaltatasunk elokészitését. Szamos
konferenciaszereplés mellett kiadtuk nyomtatasban a Fehér Holld c. periodikdnkat és egy médiakampanyt is
szerveztiink. A tagszervezeteink folyamatos informalasa érdekében online feliileteinken tajékoztattunk a
wvaltozasokrol, egyéb szervezetek programjairdl, képzéseirdl (pl. Szazadvég Alapitvany). Harom talalkozot
szerveztiink (01.25., 04.12., 09.24.). Ez utdbbit az EGIS Innovativ Oktatasi kézpontjaban szerveztiik. Iit,
wvalamint az SE altal szervezett Klinkalandon (10.11) kutatis-fejlesztést bemutatd interaktiv kiallitast
tekintettiink meg.

3. Kdézhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kozhasznu tevekenyseg megnevezese: |Oktatés, képességfejlesztés, ismeretterjesztés |

3.2 Kdzhasznu tevékenységhez kapcsolddo kozfeladat, jogszabalyhely: | |

2011. év CXC. toérvény a nemzeti koznevelésrél 4. § (1) a)-u) |

3.3 Kozhaszn tevékenység célesoportja: [ pitka betegek, fogyatékkal 616k és csaladjaik |

3.4 Kdzhasznu tevékenységhdl részesulok létszama: |600000
3.5 Kdzhasznu tevékenység f6bb eredményei:

Uj tagszervezetek csatlakoztak hozzank. Az egyiittmiikédéseink szama nétt, ill. erésodott. A 48
megjelenést eredményezd médiakampanynak kiiszonhetben 3 963 752 embert értiink el, melynek
hirdetési egyenértéke 3 659 425 Ft. Az ELTE BGGYK-n kitelezd tananyag lett az altalunk kidolgozont

diagnozis kizlési protokoll, valamint az elozd években megjelent cikksorozatunk a Fejlesztd
Pedaanfnia ¢ lanhan
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1.6 Képvisel6 neve:

Dr. Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

A hazai és nemzetkdzi szinten dsszehangolt érdekérvényesitd tevékenységiinknek kiiszonhetben az
Eurdpai Bizottsag és az Eurdpai Parlament szintjén elfogadott iranyelvek hazai gyakorlatba valé beiiltetését
partnereinkkel kiztsen folytattuk. A kormanyforduld okozta személyi valtozasokhoz igazodva elkezdtiik
kiépiteni az Oj kapcsolati rendszert a kormanyzat vezetbivel. Ehhez a Nemzeti Betegforum
Valasztmanyaban végzett munkank is segitségiinkre volt. A BEMOSZ alapito tagjaiként a betegszervezetek
osszefogasa volt még a feladatunk. Szamos rendezvényen jelentiink meg és szolaltunk fel a ritka betegekért
pl. Eurdpai Betegjogi Nap, NBF Kbzgyiilés, m-Health Konferencia, XXVIIl. Medicina Konferencia, DEMIN
Konferencia. Tagot delegaltunk a Nemzeti Fenntarthatd Fejlédési Tanacsba. Részt vettiink a GYEMSZI-NBF
egyeztetésen a teriileti egyiittmiikbdések fejlesztése érdekében torténd kizds palyazas érdekében. Részt
wvettiink az EURORDIS nemzetkdzi felmérésében, ami az ellatisokhoz vald hozzaférést vizsgalta.

3. Kdézhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kdzhaszn(l tevékenység megnevezése: |Tudoményos tevékenység, kutatés |

3.2 KézhasznU tevékenyseghez kapcsolodo kozfeladat, jogszabalyhely: |2004. évi CXXXIV. torvény 4. § (4c.);|

l5. § (3) a kut.-fejl. techn. innovéciérél, 1997. évi CLIV. tv. az egészségiigyrs| 141. § 3if |
3.3 Kdzhasznu tevékenység célcsoportja:

Ritka betegek, fogyatékkal él6k és csaladjaik |
3.4 Kdzhasznu tevékenységhdl részesulok létszama: 600000
3.5 Kdzhasznu tevékenység f6bb eredményei:

Sikeriilt az djonnan fennallé kormanyzattal kialakitani a kapcsolatot és megteremteni a hosszOtava
egyilittmiikddés alapjait. Torténtek kedvezd és eloremutatd lépések a nemzetkbzi és a Nemzeti
Terviinkben megfogalmazott iranyelvek gyakorlatba torténd beillesziésére, bar ezek az atadas-atvételi
idoszak elhizodasa miatt még kevéshé voltak érzékelhetoek.
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1.6 Képvisel6 neve:

Dr. Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

A végleges elfogadas eldtt Allo nemzeti terv szamos eleme segiti a rehabilitacios és sporttevékenységek
elérhetbségének tamogatasat. Rendezvényeinken is teret adtunk a tagszervezeteink altal szervezett hasonlé
tematikaji programok és azok pozitiv hatisainak bemutatiasara. Tajékoztato tevékenységiink fontos elemét
adta, hogy felhivjuk a figyelmet az egyénre szabott mozgas és sporttevékenységek jelentdségére a ritka
betegek életében az életmindségiik megdrzése, ill. javitisa érdekében.

3. Kdézhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kozhasznu tevekenyseg megnevezese: |Fogyatékos személyek sporttev tAmogatasa |

3.2 Kdzhasznu tevékenységhez kapcsolddo kozfeladat, jogszabalyhely: |

2004. évi l. tv. a sportrdl 49. § c)-e) |

3.3 Kozhaszn tevékenység célcsoportja: [pjtka betegek, fogyatékkal é16k és csaladjaik |
3.4 Kdzhasznu tevékenységhdl részesulok létszama: 600000
3.5 Kdzhasznu tevékenység f6bb eredményei:

Tagszervezeteink jo gyakorlatainak bemutatidsa utan kimutathatoan nott a tagszervezetek, ill.
tagszervezetink tagjainak szama, akik a hianypotld foglalkozasok és terapias programok elérhetisége
miatt csatlakoztak.

Ny.v.:5.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2015.05.20 19.59.20



A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznuisagi melléklete | PK-142

1. Szervezet azonosité adatai

1.1 Név

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel El6k Orszagos Szdvetsége

1.2 Székhely
Iranyitoszam: @@ Telepilés: Budapest
Kozterulet neve: Orczy Kozterilet jellege: Gt

Hazszam: |2 | Lépcsohaz: I:I Emelet: I:I Ajto:
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: _ -|6]0]2|3|8[ MZIOIOIG‘ I
1.4 Nyilvantartasi szam: Mﬂ_lﬂﬂ_ 0|0|1|1|9|9|7

14 Szervezet adsszama:  [1[e[1[aJela[z[e-[1)-f2

1.6 Képvisel6 neve: |p, Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

Szoros kapcsolatban alltunk a megvaltozott munkaképességiiek foglalkoztatist segitd kormanyzati, civil
szervezetekkel, munkaiigyi kizpontokkal. Levelezdlistankon, facebook oldalunkon és a személyes
megkeresések esetében egyénileg is rendszeresen tajékoztattunk a valtozasokrol, lehetbségekrol,
programokrol. Részt vesziink az Orpha.Net Disability projektjének hazai megismertetésében. A projekt célja
Az egyes ritka betegségek FNO szerinti kiértékelése és bemutatasa, ami segitheti a munkaképesség redlis
megallapitisanak hazai gyakorlatit. A Ritka Betegségek Vilagnapjan allashérzés standot is Gizemeltettiink,
wvalamint eldadasokat is szerveztiink a témaban.

3. Kdézhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kozhasznu tevekenyseg megnevezese: |Fogy. szem. rehab. segitése, rehab foglalk. |

3.2 Kdzhasznu tevékenységhez kapcsolddo kozfeladat, jogszabalyhely: |1998. évi XXVI. tv. a fogyatékos |

szem. jogairdl 21. § a)-g), (2 §, 5), (3. 8), (12. §, 3; 20. §), (13.§ 1) |

3.3 Kozhaszn tevékenység célcsoportja: [pjtka betegek, fogyatékkal é16k és csaladjaik |
3.4 Kdzhasznu tevékenységhdl részesulok létszama: |600000 |

3.5 Kdzhasznu tevékenység f6bb eredményei:

djékozottabbak lettek a hozzank fordulé megvéltozott munkaképességii személyek az tket érintd
kérdésekben, a rendelkezésiikre allé tAmogatasi lehetiségekrol és az dket megilletd jogokrol.

Ny.v.:5.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2015.05.20 19.59.20



A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet

egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznuisagi melléklete | PK-142
Szervezet neve:
Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége
4. Kézhasznu tevékenység érdekében felhasznalt vagyon kimutatasa (Adatok ezer forintban.)

Vagyonelem értéke

Felhasznélas célja

4.1| Felhasznalt vagyonelem megnevezése
MacBookPro| 7| miikodés adminisztrativ segitése
4.2 | Felhasznalt vagyonelem megnevezése Vagyonelem értéke Felhasznélas célja

4.3

Felhasznalt vagyonelem megnevezése

Vagyonelem értéke

Felhasznalas célja

Kodzhasznu tevékenység érdekében
felhasznalt vagyon kimutatasa
(6sszesen)

Kdzhasznu tevékenység érdekében
felhasznalt vagyon kimutatasa
(minddsszesen

5. Cél

szerinti jutattasok kimutatasa

51

Cél szerinti juttatds megnevezése

El6z6 év

Targyév

Honlapfejlesztés

375

5.2

Cél szerinti juttatds megnevezése

El6z6 év

Téargy év

Programjaink, miikodésiink

9 276

6 495

53

Cél szerinti jutattds megnevezése

El6z6 év

Téargy év

Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(6sszesen)

9 276

6 870

Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(minddsszesen)

9 276

6 870

6. Vezet6 tisztségvisel6knek nydjtott juttatas

6.1

Tisztség

El6z6 év (1)

Téargyév (2)

6.2

Tisztség

El6z6 év (1)

Targy év (2)

Vezet6 tisztségvisel6knek nyujtott
juttatas 6sszesen:

Ny.v.:5.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!

Nyomtatva: 2015.05.20 19.59.20



A kettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet

egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznusagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szévetsége |

7. Kdzhaszni jogallas megallapitasahoz sziikséges mutatok

(Adatok ezer forintban.)

Alapadatok

El626 év (1)

Térgyév (2)

B. Eves dsszes bevétel

10 876

6 169

ebbdl:

C. A személyi jovedelemad6 meghatarozott részének az
adoz6 rendelkezése szerinti felhasznalasarol sz6l6
1996. évi CXXVI. térvény alapjan atutalt 6sszeg

202

168

D. Kézszolgaltatasi bevétel

E. Normativ tAmogatas

F. Az Eurdpai Uni6 strukturalis alapjaibdl, illetve
a Kohézioés Alapbdl nyujtott tamogatas

G. Korrigalt bevétel [B-(C+D+E+F)]

10 674

6 001

H. Osszes raforditas (kiadas)

9403

6 876

I. Ebbé&l személyi jellegti raforditas

J. Kdozhasznu tevékenység raforditasai

9403

6 876

K. Adézott eredmény

1473

-707

L. A szervezet munkajaban ké6zremiikdodé kozérdekii dnkéntes

tevékenységet végz6 személyek szama

ga kézérdekl onkentes tevékenységrdl sz616 12 12
005. évi LXXXVIII. torvénynek megfelel6en)

Eré6forrés ellatottsag mutatoi Mutato teljesitése

Igen Nem

Ectv. 32. § (4) a) [(B1+B2)/2 > 1.000.000, - Ft] X
Ectv. 32. § (4) b) [K1+K2>=0] |Z|

X (L]

Ectv. 32. § (4) ¢) [(11+I2-A1-A2)/(H1+H2)>=0,25] |:|

Tarsadalmi tamogatottsag mutatoi Mutato teljesitése

Ectv. 32. § (5) a) [(C1+C2)/(G1+G2) >=0,02] |Z| |:|
Ectv. 32. § (5) b) [(J1+J2)/(H1+H2)>=0,5] |z| |:|
Ectv. 32. § (5) ¢) [(L1+L2)/2>= 10 f6] X ]

Ny.v.:5.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2015.05.20 19.59.20



A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznuisagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

|Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

) . ) MEA-TF-13-M-0768 Civil szervezetek miikddési céld tAimogatdsa
Tamogatéasi program elnevezése:

Tamogatd megnevezése: EMMI, NEA

kdzponti koltségvetés |X|

onkormanyzati koltségvetés |:|
Tamogatas forrasa:

nemzetkozi forras |:|

méas gazdalkodd |:|

Tamogatas idétartama: 2013.03.31-2014.03.30

Tamogatasi 6sszeg: 1000 000

- ebbdl a targyévre jutd 0sszeg: 281 408

- targyévben felhasznalt 6sszeg: 281 408

- targyévben folyodsitott 6sszeg:

Tamogatas tipusa: visszatéritendd |:| vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Személyi 0
Dologi 281 408
Felhalmozasi 0
Osszesen: 281 408

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Folytattuk tevékenységeinket a hosszi tava stratégiank mentén, melynek miikddési, infrastrukturalis hatterét részben e
palyazatbol fedeztiik. A ritka betegséggel él6k kiillondsen hatranyos helyzetii csoporijait segitt szakmai és
érdekvédelmi tevékenységet csaladsegitd, informacionyijto és szocidlis szolgaltatasainkat, az oket tsszefogo civil
szervezetek erbsitését komplex nemzeti cselekvési tervvel segitettiik, széles nemzetktzi egyilitmiikdések alapjan.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

Fobb tevékenységeinket és programjainkat az érdekvédelem, rendezvények, kutatasok, kiadvanyok, valamint a
kommunikacio teriiletén végeztilk. Az ezekhez sziikséges miikbdési feltételek fejlesztése érdekében kapacitasfejlesztd
programban vald részvételiink és dnkénteseink képzése lehetdséget biztosit a fejlodésre és az 0] civil torvény
kizhasznisagi kritériumainak valé megfelelésre. Irodank és informatika infrastruktirank fejlesztéséhez, a meglévo
humankapacitisunk {(mely zommel onkéntesekbdl all) megbrzéséhez, forrasteremtési tevékenységiinkhoz, a
nemzetkdzi kapcsolati halonk fenntartasahoz jarult hozza a palyazat.

Ny.v.:5.2 A nhyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2015.05.20 19.59.21



A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznuisagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

|Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

i - i Memzetkdzi EUROPLAN Konferencia rendezése
Tamogatasi program elnevezése:

Tamogaté megnevezése: EURORDIS

kdzponti koltségvetés |:|

onkormanyzati koltségvetés |:|
Tamogatas forrasa:

nemzetkozi forras |X|

méas gazdalkodd |:|

Tamogatas idétartama: 2013.01.01-2014.04.30

Tamogatasi 6sszeg: 1 500 000

- ebbdl a targyévre jutd 0sszeg: 0

- targyévben felhasznalt 6sszeg:

o

- targyévben folydsitott 6sszeg:
gy y g 769 775

Tamogatas tipusa: visszatéritendd |:| vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Személyi 0
Dologi 0
Felhalmozasi 0
Osszesen: 0

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A palyazat segitségével sikeriilt ismét az EMMI Egészségiigyi Allamtitkarsaggal kardltve, megrendezni a IV. nemzeti
EUROTERV konferenciat 2013-ban, mely masodik alkalommal keriilt nemzetktzi szinten megrendezésre. E rendezvény
az Eurdpai Unios iranyvonalak mentén, minden érintett érdekcsoport képviseletével torekedett a hazai 800.000 ritka
betegségben szenvedd jobb ellitasanak eldsegitésére. Ott mutattak be a Balog Zoltan emberi erbforrds miniszter altal
alairt Ritka Betegségek Nemzeti Tervet, mint a ritka betegségekre vonatkozd 2020-ig sz6lo, egészségiigyi szakpolitikai
stratégiat.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

A konferencian részivevi dontéshozok, finanszirozo hatésag, akadémikusok, az dsszes orvosi egyetem kiildottei, az
érintett szakmak (egészségiigy, szocialis és oktatasiigy) prominens képviseldi, kiegésziilve a gyogyszeripar és a
betegszervezetek delegaltjaival egyiitt keresték a Stratégia megvaldsitasi atjait, ezen elhanyagolt teriilet gondjainak
megoldasara, az EU Népegészséglgyi prioritasat élvezd ritka betegségben szenvedtk életmindségének javitdsara. A
MNemzeti Terv elkészitésével, a szektorkizi egyilitmiikbdésnek és a kbzds munkanak készonhetben, hazank is
teljesitette az Eurdpai Unid felé vallalt kitelezettségét. Ebben fontos szerepe volt a Rirosz tevékenységének, igy e
konferencia megszervezésének is.

Ny.v.:5.2 A nhyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2015.05.20 19.59.21



A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet

egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznuisagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

|Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

) . ) MEA-TF-14-M-0812 Civil szrevezetek miikidési cél( tAimogatdsa
Tamogatéasi program elnevezése:

Tamogatd megnevezése: EMMI, NEA

kdzponti koltségvetés

X

onkormanyzati koltségvetés

]

Tamogatas forrasa:

nemzetkozi forras

]

mas gazdalkodd

]

Tamogatas idétartama: 2014.03.31-2015.03.30

Tamogatasi 6sszeg:

1200 000

- ebbdl a targyévre jutd 0sszeg: 1118 663

- targyévben felhasznalt 6sszeg: 1118 663
- targyévben folyositott 6sszeg:

9 y g 1200 000

Tamogatas tipusa:

visszatéritendé vissza nem téritendd

1 X

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Személyi

0
Dologi 1118 663
Felhalmozasi 0
Osszesen: 1118 663

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A palyazat felhasznalasanak legnagyobb tétele a miikddésiinket biztositd irodank helyiségbérlete volt. Ezen kiviil
hozzajarult a honlapjaink frissitéséhez, |étesitéséhez, valamint tAmogatta kiildottségiink utikdltségét a Berlini Eurdpai
Ritka Betegség Konferencian (ECRD), ahol poszierekkel, elbadasokkal, és szekcid vezetéssel is képviseltettiik
magunkat.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

A tGbb, mint 600000 ritka beteg érdekében a szdvetség tevékenysége tovabbra is szerteagazo. Részt vettiink szamos
hazai és nemzetkizi bizottsdg és szervezet munkajaban. Ebben az évben is szerveztiik a RIROSZ Nemzeti Terv
Elokeszitd Koordinacios Munkacsoportjanak, a Prolokoll Munkacsoportjanak és a Ritka Betegségek Vilagnapja
szervezd csoport megbeszéléseit. Folytattuk munkénkat az EUCERD Szocidlis Ugyek cselekvési programjdban melynek
elstdleges feladata a ritka betegeket ellatd szolgaltatasok feltérképezése, iranyelvek kidolgozasa, és mindségbiztositasi
rendszer kidolgozasa.

Ny.v.:5.2 A nhyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2015.05.20 19.59.21



A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznuisagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

|Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

) . ) MEA-TF-14-N-0055, Normativ tamogatas
Tamogatéasi program elnevezése:

Tamogatd megnevezése: EMMI, NEA

kdzponti koltségvetés

onkormanyzati koltségvetés
Tamogatas forrasa:

nemzetkozi forras

mas gazdalkodd

OO | Bl

Tamogatas idétartama: 2014.03.31-2015.03.30

Tamogatéasi 6sszeg: 361 000

- ebbdl a targyévre jutd 0sszeg: 250 000

- targyévben felhasznalt 6sszeg:

o

- targyévben folydsitott 6sszeg:
gy y g 361 000

Tamogatas tipusa: visszatéritendd |:| vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Személyi 0
Dologi 250 000
Felhalmozasi 0
Osszesen: 250 000

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A palyazat zommel az irodank rezsi kiltségeihez jarult hozza. Ezen kiviil egy havi bérleti dijat is fedezni tudtunk a
segitségével.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

Ebben az évben tértént a "Mentddv" Informacios Kozpontunk tervezése, a sziikséges palyazatok elkészitése. A kizpont
felallitisaval az izolaltan, a tarsadalomtol elzartan €16 ritka betegeknek esélyiik van, hogy megfeleld ellatasban
részesiiljenek és érintett tarsaikkal sorskbzisséget alkossanak.

Ny.v.:5.2 A nhyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2015.05.20 19.59.21




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznuisagi melléklete

PK-142
M1 - Mellékletek
Torvenyszék: |01 Févarosi Torvényszék |
Csatolt mellékletek
4 N\
PK-142-01 Konyvvizsgdloi jelentés Melléklet csatolva: |:|
Eredetivel rendelkezik: |:|
PK-142-02 Szdveges beszdmolo Melléklet csatolva: |:|
Eredetivel rendelkezik: |:|
PK-142-03 Jegyz6kényv Melléklet csatolva:
Eredetivel rendelkezik:
PK-142-04 Jelenléti iv Melléklet csatolva:
Eredetivel rendelkezik:
PK-142-05 Meghatalmazds Melléklet csatolva: |:|
Eredetivel rendelkezik: |:|
PK-142-06 Egyéb Melléklet csatolva:
Eredetivel rendelkezik:
- J

Ny.v.:5.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2015.05.20 19.59.21



