A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoléja és kozhaszniisagi melléklet PK-542

2019. év

A szervezetet nyilvantarté bir6sag megnevezése:

01 Févarosi Torvényszék |

2020.05.26 09:23:22 EB00300550

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

RIROSZ

Nyilvantartasi szam: l 0 I 1 ‘_l 0 I 2 }_l 0 I 0 I 1 I 1 I 9 I 9 I 7 ‘ Targyév: Enn
Id6szak terjedelme: egész év toredék év I:I Iﬂlﬂll"ﬂ —Mﬂ —Mﬂ B"ﬂlﬂlﬂ‘ _Iﬂlﬂ _|3"1|

id6szak kezdete id6szak vége

Ny.v.:1.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2020.05.26 10.19.03



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-542

2019. év

A szervezetet nyilvantarté bir6sag megnevezése: Targyév:

01 Févarosi Torvényszék | Eﬂﬂ
Id6szak terjedelme: egész év toredék év I:I |£||£"ﬂ|3| _Mm _Mm |£||£"ﬂ|3| _IﬂB‘ _Iﬂm

id6szak kezdete id6szak vége
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a. Szervezet IXI
[]

b. Jogi személy szervezeti egység (szarmaztatott jogi személy)

Szervezet neve:

RIROSZ

Szervezet székhelye:

Iranyitdszam: ARAE Teleplilés: Budapest
Kozterilet neve: Orczy Kozterilet jellege: at
Hazszam: 2 Lépcsbhaz: Emelet: Ajto:
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képvisel6jének neve: Dr. Pogany Gabor

Képvisel6 alairasa:
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Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

RIROSZ

Az egyszeri(isitett éves beszamolé mérlege (Adatok ezer forintban.)
El6z6 év El6z6 év Targyév
helyesbitése
ESZKOZOK (AKTIVAK)
A. Befektetett eszkdzok 1223 725
I. Immaterialis javak
Il. Targyi eszk6zok 1223 725
Ill. Befektetett pénziigyi eszkbzok
B. Forgbeszkdzok 6 525 15 566
|. Készletek
II. Kbvetelések 62 62
1. Ertékpapirok
IV. Pénzeszk6zok 6 463 15504
C.  Aktiv id6beli elhataroldsok
ESZKOZOK OSSZESEN 7748 16 291
FORRASOK (PASSZIVAK)
D. Sajatt6ke 5522 7 549
I. Indulé téke/jegyzett t6ke 15 15
II. T6kevaltozas/eredmény 2 024 5507
lll. Lekotott tartalék
IV. Ertékelési tartalék
e e e eryesobd
VI. Targyévi eredmény vallalkozasi tevékenységbdl
E. Céltartalékok
F. Kotelezettségek 606 368
I. Hatrasorolt kotelezettségek
Il. Hosszu lejaratu kételezettségek
Ill. Rovid lejaratu kotelezettségek 606 368
G. Passziv id6beli elhatarolasok 1620 8374
FORRASOK OSSZESEN 7748 16 291
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Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

RIROSZ

Az egyszer(isitett éves beszamolé eredménykimutatasa

rr 7

(Adatok ezer forintban.)

Alaptevékenység Vallalkozasi tevékenység Osszesen
el6zé év el6z6 év | targyév | el6z6 év el6z6 év | targyév | el6z6 év el6zé év | targyév
helyesbitése helyesbitése helyesbitése

1. Ertékesités nett6 arbevétele
2. Aktivalt sajat teljesitmények
értéke
3. Egyéb bevételek 15 644 13 470 15 644 13 470
ebbdl:
- tagdij 85 84 85 84
- alapitotol kapott befizetés
- tamogatasok 14 983 12 415 14 983 12 415

ebbdl: adomanyok 9435 5 367 9 435 5 367
4. Pénzugyi miiveletek
bevételei 5 3 5 3
A. Osszes bevétel (1+-2+3+4) 15 649 13473 15 649 13 473
ebbdl: kdzhasznu tevékenység
bevételei 15 644 13 470 15 644 13 470
5. AnyagjellegU raforditasok 5156 4818 5156 4 818
6. Személyi jellegd réforditdsok 5 497 6 125 5 497 6 125
ebbdl: vezetd tisztségviselSk
juttatdsai
7. Ertékcsokkenési leiras 288 499 288 499
8. Egyéb réforditasok 1225 4 1225 4
9. Pénzugyi miveletek
raforditasai
B. Osszes raforditas
(5+6+7+8+9) 12 166 11 446 12 166 11 446
ebbdl: kdzhasznl tevékenység
raforditasai 12 166 11 446 12 166 11 446
C. Ado6zas el6tti eredmény
(A-B) 3483 2 027 3483 2 027
10. Addfizetési kotelezettség
D. Targyévi eredmény (C-10) 3483 2027 3483 2027
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Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

RIROSZ

rr 7

Az egyszeriisitett éves beszamolé eredménykimutatisa 2.

(Adatok ezer forintban.)

Alaptevékenység

Véllalkozasi tevékenység

Osszesen

el6z6 év
helyesbitése

el6zé év targyév

el6z6 év
helyesbitése

el6zé év targyév

el6z6 év

el6z6 év

targyév
helyesbitése

T4jékoztatd adatok

A. Kdzponti koltségvetési
tdmogatas

ebbél: i
- normativ tamogatas

B. Helyi 6nkormanyzati
koltségvetési tamogatas

ebbdl:
- normativ tamogatas

C. Az Europai Unio strukturalis
alapjaibdl, Illetve a Kohéziés
Alapbdl nyujtott tamogatéas

D. Az Eurdpai Unio koltség-
vetésébdl vagy mas allamtal,
nemzetkdzi szervezettol
szarmazo tAmogatés

E. A személyi jbvedelemad6
meghatarozott részének az
adozo rendelkezése szerinti fel-
hasznalasardl sz6l6 1996. évi
CXXVL.térvény alapjan atutalt
0sszeg

297 288

297

288

F. Kézszolgaltatéasi bevétel

G. Adomanyok

9435 5 367

9435

5367

Koényvvizsgal6i zaradék

Az adatok kdnyvvizsgalattal ala vannak tamasztva.

|:| Igen

|X| Nem
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1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Szervezet

RIROSZ

1.2 Székhely

Iranyitészam: @@ Teleptilés: Budapest

Kozterilet neve: Orczy Kozterilet jellege: at

Héazszam: |:I Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto:

1.1 Jogi személy szervezeti egység

1.2 Székhely

Iranyitdszam: DDDD Telepilés:

Kozterllet neve: Kozterilet jellege:

Hazszam: I:I LépcsBhéaz: I:I Emelet: I:I Ajto:
1.3 Ugyszam: o[7[o]o|/[P[k|{6]0[2]3]8]2]/[2]o]o[6
1.4 Nyilvantartasi szam: lo[1]—|o[2]—]o[0]1]1]9]9]7]

1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adészama: E‘IE"HMIEHME‘ _ _E]

1.6 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység . <
képviselGjének neve: Dr. Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kézhasznui tevékenységek bemutatasa

Tovabbra is kiterjedt tdjékoziatd tevékenységet végeztiink az egészségmegirzés érdekében
rendezvényeken, a médidban és személyesen minket megkerestknek. Erdekvédelmet t6bb férumon is
elldttuk: Ritka Betegségek Szakértdi Bizotisdga (hazai és EU szinten), Nemzeti Betegférum, NEAK,
Betegszervezetek Magyarorszagi Szovetsége. A jobb elldtis biztositdsa érdekében folyamatos az
egyiitmdkddés a ritka betegségek szakértdi kbzpontjaival (SE, PTE, DE, SZTE), valamint egyiittmdk&diink
a betegjogok érvényesitése érdekében az 1JSZ-el. 2015-6ta fenntartjuk a Mentdov Informéacios Kézpontot és
ISegélyvonalat a ritka betegek érdekében, melynek & célja, hogy segitsiik a betegeket, csaladjaikat, a
szakmat, sth. minden probléméjuk megolddsdban. 2019. februdr 24-8n megrendeztiik a Ritka Betegségek
Vilagnapjat Szegeden, melynek keretein beliil egyezietd és tdjékoziatd forumokat, konferenciat
szervezetiink a szakembereknek és beteqtirsaiknak eqvardnt, kiegészitve az ifil szakemberek szekcidjdval.

3. Kézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kézhasznd tevékenység megnevezése: |Egészségme96rzés, betegségmegel6zés, rehab. |

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely:

1997. évi CLIV. tv. az |

egészségligyrdl 144. § (1)-(2) |

3.3 Kozhasznu tevekenység célcsoportja: piya petegek, fogyatékkal é16k és csaladjaik |

3.4 Kdézhasznu tevékenységhdl részesiil6k létszama:
3.5 Kézhasznu tevékenység fébb eredményei:

600000 |

Tovabb erdsodtek a partnerségek a hazai és nemzetkizi RB kizpontokkal. Az informacids kbzpont
milkddése elsegitette a ritka betegségek tArsadalmi elfogadotisigat, az ellatd utak ismertségét.
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1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Szervezet

RIROSZ
1.2 Székhely

Iranyitészam: @@ Telepulés: Budapest

Kozterilet neve: Kozterilet jellege: .
Orczy

Héazszam: |:I Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto:

1.1 Jogi személy szervezeti egység

1.2 Székhely

Iranyitdszam: DDDD Telepilés:

Kozterllet neve: Kozterilet jellege:

Hazszam: I:I LépcsBhéaz: I:I Emelet: I:I Ajto:
1.3 Ugyszam: o[7[o]o|/[P[k|{6]0[2]3]8]2]/[2]o]o[6
1.4 Nyilvantartasi szam: lo[1]—|o[2]—]o[0]1]1]9]9]7]

1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adészama: E‘IE"HMIEHME‘ _ _E]

1.6 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység . <
képviselGjének neve: Dr. Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kézhasznui tevékenységek bemutatasa

A Szocidlis Ugyekért és Tarsadalmi Felzarkoziatasért Felelds Allamtitkarsaggal, az Egészségiigyért Felels
lAllamtitkdrsaggal s harom tovabbi érintett Allamtitkdrsaggal folyamatosan egyeztettiink a ritka betegeket
érintd kérdésekben. Az ELTE-BGGYK-val és az EU SELFIE programjinak résztvevdivel is
egyiitmdkddtink a leendd gyogypedagogusok elméleti és gyakorlati képzésének kidolgozasa és
biztositdsa teriiletén, Mentdov Informécios kbzpont kommunikacids csatorndin keresztiil, Facebook
oldalunkon, honlapunkon és Sorstirs segitd zart csoportunkon keresztiil tAimogatiuk a sorstarsak
egymadsra taldlasit, valamint segitséget nydjtunk szocialis és csalddiigyi kérdésekben is. Lehetdséget
biztositottunk az érintetiek és a szakemberek taldlkozAasara a Ritka Betegségek VilAgnapja alkalméabal
megszervezell programsorozatunkon 2019, februér.24-én. Minderre alapozva kampényt folytattunk az
Uni-Versum Erdforrds Kézpont I&tesitése drdekében.

3. Kézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kézhasznt tevékenység megnevezése: |Szociélis tevékenység, csalddsegités |

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely: |

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

3.3 Kozhasznu tevekenység célcsoportja: piya petegek, fogyatékkal é16k és csaladjaik |

3.4 Kdézhasznu tevékenységhdl részesiil6k létszama:
3.5 Kézhasznu tevékenység fébb eredményei:

600000 |

A RBE Nemzeti Tervvel 6sszhangban, a Mentddv Informacids Kozpontial seqgitjiik a ritka betegséggel &6k
szocidlis, és csalddi problémdinak megoldasat, egyittmikidve pl.: EURORDIS, NoRo, kormanyzati
szervek, és a hazai ellatd intézmények szakembereivel.
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1.2 Székhely

Iranyitdszam: DDDD Telepilés:

Kozterllet neve: Kozterilet jellege:
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1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adészama: E‘IE"HMIEHME‘ _ _E]

1.6 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység . <
képviselGjének neve: Dr. Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kézhasznui tevékenységek bemutatasa

A nemzetkdzi Ritka Betegségek Vildgnapja alkalmabdl 2019.februar 24-8n komplex szakmai és
szirakoztatd programot szervezetiink az érintetteknek és csalddjaiknak, valamint a szakembereknek. Az
egészséqiigyi, szocidlis és egyéb elfaddsokon keresztiil naprakész informécidhoz juthattak az érintettek.
|A Tagszervezetek standdal is bemutatkozhattak és edukdltik a megjelenteket. Szdmos
konferenciaszereplés mellett tibb médiakampényt is szerveztiink. Fenntartottuk az informacios kbzpont
honlapjét, melyen online képzéseink is elérhetik. Zart Facebook csoportot koordindlunk a hozzank
fordulé sorstarskerestk részére. Telefonszamaink hétftdl, péntekig 9-16 oraig elérhetdk a ritka betegek és
csalddtagjaik szamaéra. Szordanyagaink, kiadvanyaink, plakatjaink elérhettk a rendezvényeinken, illetve
dtvehetfk a RIROSZ iroddban. A RIROSZ munkatirsai folyamatosan képzéseken, kerekasztalokban, work
shopokban, konferencidkon vesznek részt. (Pl. Hocare. Helium, BETA, Hungaromed, Vaccination, SELFIE,

3. Kézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kdzhaszni tevékenység megnevezése: |Oktatés, képességfejlesztés, ismeretterjesztés |

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely: |

2011. év CXC. torvény a nemzeti koznevelésrol 4. § (1) a)-u) |

3.3 Kézhasznu tevékenység célcsoportia: |piwa petegek, fogyatékkal é16k és csaladjaik |
3.4 Kdézhasznu tevékenységhdl részesiil6k létszama:
3.5 Kézhasznu tevékenység fébb eredményei:

600000 |

Az egyittmOkidéseink szama novekszik, ill. erdsodot. A betegek az edukédcid kivetkeziében jobban
tdjékozddnak. Csak a 90 megjelenést eredményezd RBY kampéanyban 18 493 610 embert értiink el,
melynek hirdetési egyenértéke 40 041 958 Fr.

Ny.v.:1.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2020.05.26 10.19.04
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1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Szervezet

RIROSZ
1.2 Székhely

Iranyitészam: @@ Telepulés: Budapest

Kozterilet neve: Kozterilet jellege: .
Orczy

Héazszam: |:I Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto:

1.1 Jogi személy szervezeti egység

1.2 Székhely

Iranyitdszam: DDDD Telepilés:

Kozterllet neve: Kozterilet jellege:
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1.4 Nyilvantartasi szam: lo[1]—|o[2]—]o[0]1]1]9]9]7]

1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adészama: E‘IE"HMIEHME‘ _ _E]

1.6 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység . <
képviselGjének neve: Dr. Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kézhasznui tevékenységek bemutatasa

A hazai és nemzetkdzi szinten dsszehangolt kapcsolaterdsitd tevékenységiinket folytattuk, kiterjeszive az
EJP-RD killonb&zd programjaira. Felvettiik a kapcsolatot az NKFIH témafelelGseivel is. A MentBov
Informécids Kbzpont és segélyvonal segiti a betegeket és a szakembereket a megfeleld kutatdsokban
egymadsra taldlni, a megfeleld gyogyszerkutatdsok eredményeit megismerni. Ezt a tevékenységiinket is
beépitjiik a konferencidinkba, pl. Ritka Betegségek Vildgnapja. Folyamatosan épitjik a kapcsolati rendszert
& nemzetkizi szakértdi hdldzattal (ERN) a hazai szakértdi kzpontokkal (SE, DE, SE, SZTE és més
kutatdsbhan részt vevd kizpontokkal is). A BEMOSZ és az NBF alapitd tagjaként segitjiik a tobbi
szervezetet is a kutatasi eredmények elérésében. A tudoményos kutatdsokban vald részvétel is fontos
szamunkra igy ezzel foglalkozd tudoményos konferencidkon, webinar-okon, workshop-okon vesziink részt
(ITHACA, REBV, ECRD, SELFIE, INNOVCARE, COSYN, sth.)

3. Kézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kézhasznu tevékenység megnevezése: |Tudoményos tevékenység, kutatas |

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsol6do kozfeladat, jogszabalyhely:  |5004. 6vi cxxxiv. torveny 4. s (4c_);|

|5. § (3) a kut.-fejl. techn. innovaciorol, 1997. évi CLIV. tv. az egészségiigyr6l 141. § 3If |

3.3 Kozhasznu tevekenység célcsoportja: piya petegek, fogyatékkal é16k és csaladjaik |

3.4 Kdézhasznu tevékenységhdl részesiil6k létszama:
3.5 Kézhasznu tevékenység fébb eredményei:

600000 |

ikeriilt a szakértdi kizpontokkal, az Egyetemek kutatd kizpontjaival, az ERN-ekkel megerdsiteni a
kapcsolatot, kiilondsen az EJP-RD kilénb6zd programjaiban részivevdkkel. Javult a kutatdshan részt
evik és szakemberek kapcsolata is.

Ny.v.:1.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2020.05.26 10.19.04



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-542

2019. év

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Szervezet

RIROSZ
1.2 Székhely

Iranyitészam: @@ Telepulés: Budapest

Kozterilet neve: Kozterilet jellege: .
Orczy

Héazszam: |:I Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto:

1.1 Jogi személy szervezeti egység

1.2 Székhely

Iranyitdszam: DDDD Telepilés:
Kozterllet neve: Kozterilet jellege:

Hazszam: I:I LépcsBhéaz: I:I Emelet: I:I Ajto:
1.3 Ugyszam: o[7[o]o|/[P[k|{6]0[2]3]8]2]/[2]o]o[6
1.4 Nyilvantartasi szam: |ol 1‘_| 0[2‘_ | olol 1| 1[9[9' 7|

1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adészama: E‘IE"HMIEHME‘ _ _E]

1.6 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység . <
képviselGjének neve: Dr. Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kézhasznui tevékenységek bemutatasa

A Nemzeti Terv szamos eleme segqiti a rehabiliticios és sporttevékenységek elérhetdségének timogatasat.
Rendezvényeinken tovdbbra is teret biztositunk a tagszervezeteink altal szervezett hasonld tematikaji
programok és azok pozitiv hatdsainak bemutatdsdra. Tdjékoztatd tevékenységiink fontos elemét adta, hogy
felhivjuk a figyelmet az egyénre szabott mozgéas és sporttevékenységek jelentdségére a ritka betegek az
életmindségiik megdrzése, ill. javitisa érdekében. Tagszervezeteink a tibbiek szamaéra is nyitott
programokat szerveznek.

3. Kézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kézhasznd tevékenység megnevezése: |Fogyatékos személyek sporttev. tamogatasa |

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely: |

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

3.3 Kézhasznu tevékenység célcsoportia: |piwa petegek, fogyatékkal é16k és csaladjaik |
3.4 Kdézhasznu tevékenységhdl részesiil6k létszama: 600000 |
3.5 Kézhasznu tevékenység fébb eredményei:

Tagszervezeteink j6 gyakorlataibdl tobbet tudtunk bemutatni, igy ndtt a hidnypotl6 foglalkozédsokon és
terdpias programokon résztvevik szama. Kozelebb keriilt az egészségesebb életvezetés a tagjainkhoz.

Ny.v.:1.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2020.05.26 10.19.04



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-542

2019. év

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Szervezet

RIROSZ
1.2 Székhely

Iranyitészam: @@ Telepulés: Budapest

Kozterilet neve: Kozterilet jellege: .
Orczy

Héazszam: |:I Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto:

1.1 Jogi személy szervezeti egység

1.2 Székhely

Iranyitdszam: DDDD Telepilés:
Kozterllet neve: Kozterilet jellege:

Hazszam: I:I LépcsBhéaz: I:I Emelet: I:I Ajto:
1.3 Ugyszam: o[7[o]o|/[P[k|{6]0[2]3]8]2]/[2]o]o[6
1.4 Nyilvantartasi szam: |ol 1‘_| 0[2‘_ | olol 1| 1[9[9' 7|

1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adészama: E‘IE"HMIEHME‘ _ _E]

1.6 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység . <
képviselGjének neve: Dr. Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kézhasznui tevékenységek bemutatasa

ISzoros kapcsolatban dllunk a megvaltozott munkaképességiiek foglalkoztatdsat seqitd korméanyzati, civil
szervezetekkel, munkaiigyi kizpontokkal. A Mentdov Kozpont tevékenysége sordn is, valamint a
levelezdlistdinkon, Facebook oldalainkon és a személyes megkeresések esetében egyénileg is
rendszeresen tdjékoziatiunk a valtozasokrol, lehetdségekrdl, programokrdl. PL: Down Alapitvdny, SALVA
VITA, ETA, EFOES? egyiitmiikodés.

3. Kézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kézhasznd tevékenység megnevezése: |Fogy. szem. rehab. segitése, rehab. foglalk. |

3.2 Kdozhasznu tevékenységhez kapcsolodo kézfeladat, jogszabalyhely: | |

1998. évi XXVI. tv. a fogyatékos szem. 21. § a)-g), (2 §, 5), (3. 8), (12. §, 3; 20. §), (13. § 1) |

3.3 Kézhasznu tevékenység célcsoportia: |piwa petegek, fogyatékkal é16k és csaladjaik |
3.4 Kdézhasznu tevékenységhdl részesiil6k létszama: |600000 |
3.5 Kézhasznu tevékenység fébb eredményei:

4jékozotiabbak lettek a hozzank fordulé megvaltozott munkaképességil személyek az Oket érintd
kérdésekben. A hozzank forduld akér alldst ajanlokat, akér keresdket dsszekdtjilk, melyet rendszeresen
megtesziink a listdinkon, és egyéb modokon.

Ny.v.:1.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2020.05.26 10.19.04



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-542
2019. év
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:
RIROSZ
5. Cél szerinti jutattasok kimutatasa (Adatok ezer forintban.)
5.1 | Cél szerinti juttatas megnevezése El6z6 év Targyév
honlapok, web2 fejlesztése 220 338
5.2 | Cél szerinti juttatds megnevezése El6z6 év Téargy év
Programjaink, miikédésiink 11 946 11108
5.3 | Cél szerinti jutattas megnevezése El6z6 év Targy év
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(6sszesen) 12 166 11 446
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(mindésszesen) 12 166 11 446
6. Vezet6 tisztségvisel6knek nyujtott juttatas
6.1 | Tisztség El6z6 év (1) Targyév (2)
0 0
6.2 | Tisztség El6z6 év (1) Téargy év (2)
0 0
A. |Vezetd tisztségvisel6knek nyudjtott
juttatds (mindosszesen): 0 0

Ny.v.:1.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2020.05.26 10.19.04



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoléja és kozhaszniisagi melléklet

&a kozérdekl onkentes tevékenységrol sz616
005. évi LXXXVIII. torvénynek megfeleléen)

PK-542
2019. év
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:
RIROSZ
7. Kézhasznu jogallas megallapitasdhoz sziikséges mutaték (Adatok ezer forintban.)
Alapadatok El6z6 év (1) Targyév (2)
B. Eves 6sszes bevétel 15 649 13 473
ebbdl:

C. A személyi jovedelemadé meghatarozott részének az
adozo6 rendelkezése szerinti felhasznalasarol sz6l6 297 288
1996. évi CXXVI. toérvény alapjan atutalt 6sszeg
D. Kdzszolgaltatasi bevétel
E. Normativ tamogatas
F. Az Eurépai Unid strukturalis alapjaibol, illetve
a Kohézioés Alapbdl nydjtott tamogatas
G. Korrigalt bevétel [B-(C+D+E+F)] 15 352 13185
H. Osszes raforditas (kiadas) 12 166 11 446
I. Ebb&l személyi jellegli raforditas 5 497 6 125
J. Kézhasznu tevékenység raforditasai 12 166 11 446
K. Ad6zott eredmény 3483 2 027
L. A szervezet munkéajaban kdozremiikodé kozérdekii 6nkéntes
tevékenységet végz6 személyek szama 133 126

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

Tarsadalmi tamogatottsag mutatoi Mutato teljesitése

Ectv. 32. § (5) a) [(C1+C2)/(G1+G2) >=0,02] X ]
Ectv. 32. § (5) b) [(J1+J2)/(H1+H2)>=0,5] X []
Ectv. 32. § (5) ¢) [(L1+L2)/2>= 10 6] X ]

Ny.v.:1.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!

Nyomtatva: 2020.05.26 10.19.04




2019. év

A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoléja és kozhaszniisagi melléklet

PK-542

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

RIROSZ

Tamogatasi program elnevezése:

NEA-E-18-0237

Tamogatdé megnevezése:

EMMI, NEA

Téamogatés forrasa:

kdzponti kdltségvetés

onkormanyzati koltségvetés

nemzetkozi forras

mas gazdalkod6

<

Tamogatés idétartama:

2018.01.01-2019.06.30

Tamogatasi 6sszeg: 5 000 000
- ebbdl a targyévre jutd 6sszeg: (978 825
- targyévben felhasznalt 6sszeg: (978 825
- thrgyévben folydsitott 6sszeg: |o

Tamogatas tipusa:

visszatéritendd |:|

vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:
Személyi 606 110
Dologi 372715
Felhalmozasi
Osszesen: 978 825

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A tAmogatas erre az évre jutd részét zommel a palyazathan betervezett kiadvany készitésének, szerkesztésének,
nyomtatdsanak koliségei teszik ki.

Az lizleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

kiadvanyok is elkésziilhettek.

Kioszonhetden e palyazatnak, a Mentdov Informécits Kbzpont és Segélyvonal tovdbbra is milkbdhetett, s a tervezelt

Ny.v.:1.2 A hyomtatvany papir al

apon nem kiildhet6 be!

Nyomtatva: 2020.05.26 10.19.04




2019. év

A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoléja és kozhaszniisagi melléklet

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

RIROSZ

Tamogatasi program elnevezése:

NEA-TF-M-0861

Tamogatdé megnevezése:

EMMI, NEA

Téamogatés forrasa:

kdzponti kdltségvetés

onkormanyzati koltségvetés

nemzetkozi forras

mas gazdalkod6

<

Tamogatés idétartama:

2018.04.01-2019.03.31

Tamogatasi 6sszeg: 1500 000
- ebbdl a targyévre jutd 6sszeg: (641 350
- targyévben felhasznalt 6sszeg: (641 350
- thrgyévben folydsitott 6sszeg: |o

Tamogatas tipusa:

visszatéritendd |:|

vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:
Személyi 442 150
Dologi 199 200
Felhalmozasi
Osszesen: 641 350

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A palyazat fGleg egy irodai munkatarsunk bérkbltségeihez, valamint a honlapjaink frissitéséhez jarult hozzA.

Az uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

lektordlasa, készitése.

» Ellendrozétt mindségi tdjékoziatis,
» A RB-ek informacidval és érdekvédelemmel valé tAmogatisa a szocidlis és oktatasi rendszerben,
» A sorstdrsak keresése, Osszekapcesoldsa és kbzosségek informélis csoportok épitése,

A mikddésiink hatterének biztositdsa lehetdvé tette szertedgazd programjaink folytatdsat:
= A RB-rél, ellitdsukrdl sz616 ismeretterjesztd, tdjékoztatd dokumentumok, gyiijtése, szakforditisa, szakmai

PK-542

» Egylimmiikfdés Ritka Beteg Kbzpontokkal, a betegiranyitas segitése.
» Tdjékoztatds qyoqyszerekrdl, kezelésekrdl, klinikai kiprobakrél, gyégyszerkutatdsokrdl, genetikai szlrésekrdl.

Ny.v.:1.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2020.05.26 10.19.04



2019. év

A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoléja és kozhaszniisagi melléklet

PK-542

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

RIROSZ

Tamogatasi program elnevezése:

7629-2/2019/SZOCSZOLG

Tamogatdé megnevezése:

EMMI

Téamogatés forrasa:

kdzponti kdltségvetés

onkormanyzati koltségvetés

nemzetkozi forras

mas gazdalkod6

<

Tamogatés idétartama:

2019.07.01-2020.06.30

Tamogatasi 6sszeg: 6 000 000
- ebbdl a targyévre juté 6sszeg: (1 880 899
- targyévben felhasznalt 6sszeg: (1 880 899
- tArgyévben folydsitott 6sszeg: |6 000 000

Tamogatas tipusa:

visszatéritendd |:|

vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:
Szemelyi 1 339 500
Dologi 541 399
Felhalmozasi
Osszesen: 1 880 899

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A tAmogatast féleg a Mentdov Informécios Kozpont és segélyvonal két munkatirsa bérkbliségeinek
hozzdjarulasaként hasznéltuk fel.

Az lizleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

Nagyon kdszonjiik, hogy ennek az egyedi palydzamnak a segitségével megtarthattuk a két utolso, jol képzett
munkatarsunkat, és igy tovdbbra is folytathattuk ezt a fontos és hianyp6tld tevékenységet! A Kozpont segitségével
2019-ben is 300 olyan csaldd élete fordulhatott jobbra, amelyben ritka beteg él!

Ny.v.:1.2 A hyomtatvany papir al

apon nem kiildhet6 be!

Nyomtatva: 2020.05.26 10.19.04




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoléja és kozhaszniisagi melléklet

PK-542
2019. év
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:
RIROSZ
Tamogatasi program elnevezése: (425/2019
Tamogatd megnevezeése: Jézsefvarosi 6nkormanyzat

kdzponti kdltségvetés

onkormanyzati koltségvetés

Téamogatés forrasa:
nemzetkdzi forras

mas gazdalkod6

1| =l

Tamogatas id6tartama: 2019.02.15-2019.12.31

Tamogatasi 6sszeg: 300 000

- ebbdl a targyévre jutd 6sszeg: (300 000

- targyévben felhasznalt 6sszeg: (300 000

- tArgyévben folydsitott 6sszeg: 300 000

Tamogatas tipusa: visszatéritend6 |:| vissza nem téritend6 |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi

Dologi 300 000
Felhalmozasi

Osszesen: 300 000

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Az Gsszeget iroddnk rezsi kiliségeihez torténd hozzajaruldsként hasznaltuk fel.

Az lizleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

Az irodai tevékenységeink tAimogatisa példaul a kivetkezGket tette megvaldsithatova: a Mentdov Informéacios
Kozpont mikodése; rendezvények szervezése; kiadvanyok irdsa és szerkesztése; az Uni-Versum Kozpont
tAmogatottsdganak kiépitése; stb.

Ny.v.:1.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2020.05.26 10.19.04



éves

A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-542

2019. év

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

RIROSZ

Tamogatasi program elnevezése:

NEA-TF-19-N-0074

Tamogatdé megnevezése:

Miniszterelndkség

Téamogatés forrasa:

kdzponti kdltségvetés

onkormanyzati koltségvetés

nemzetkozi forras

mas gazdalkod6

<

Tamogatés idétartama:

2019.04.01-2020.03.31

Tamogatasi 6sszeg: 500 000
- ebbdl a targyévre jutd 6sszeg: (422 408
- targyévben felhasznalt 6sszeg: (422 408
- tArgyévben folydsitott 6sszeg: |500 000
Tamogatas tipusa: visszatéritend6 |:| vissza nem téritend6 |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:
Személyi 154 780
Dologi 267 628
Felhalmozasi
Osszesen: 422 408

Tam

ogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Az Gsszeq idei részét a rezsi kiltségeinkhez torténd hozzajarulasként hasznéaliuk fel.

Az Gzleti

évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

tevékenységek, stb.

Folytattuk tevékenységeinket a hosszi tava stratégiank és a Mentddv Informéacids Kozpont lizemeltetése mentén,
melynek mikodési, hitterét részben e palydzatbo6l fedeztiik. pl.: a ritka betegséggel &Ik kiilléndsen hatranyos
helyzetii csoporijait seqitd szakmai és érdekvédelmi tevékenységet csaladseqitd, informacionydjtd és szocialis
szolgaltatisok; mindezek megvaldsitdsdhoz a figyelemfelkeltés, tdjékoziatis s mozgOsitds miatt projekijelleqi

Ny.v.:1.2 A hyomtatvany papir al

apon nem kiildhet6 be! Nyomtatva: 2020.05.26 10.19.04




éves

A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-542

2019. év

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

RIROSZ

Tamogatasi program elnevezése:

NEA-TF-19-0-V-0410

Tamogatdé megnevezése:

EMMI, NEA

Téamogatés forrasa:

kdzponti kdltségvetés

onkormanyzati koltségvetés

nemzetkozi forras

mas gazdalkod6

<

Tamogatés idétartama:

2019.04.01-2020.03.31

Tamogatasi 6sszeg: 3 000 000
- ebbdl a targyévre jutd 6sszeg: (2 536 691
- targyévben felhasznalt 6sszeg: (2 536 691
- thrgyévben folydsitott 6sszeg: |3 000 000
Tamogatas tipusa: visszatéritend6 |:| vissza nem téritend6 |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:
Személyi 1917 850
Dologi 618 841
Felhalmozasi
Osszesen: 2536 691

Tam

ogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

timogatas 2019 évre esd része
kiltségekhez jarult hozzé.

foleg egy munkatiarsunk bérkdliségeihez, az irodank bérleti dijahoz, és a rezsi

Az lizleti

évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

\A t6bb, mint 600000 ritka beteg é
szolgaldé miikidési kiltségekhez

rdekében tovabbra is szertedgazo tevékenységet végeztiink. Az ezek alapjaul
fontos hozzajaruldst biztositott ez a palyézat.

Ny.v.:1.2 A hyomtatvany papir al

apon nem kiildhet6 be! Nyomtatva: 2020.05.26 10.19.04




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoléja és kozhaszniisagi melléklet

PK-542
2019. év
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:
RIROSZ
Tamogatasi program elnevezése: |Egyéb tamogatok
Tamogaté megnevezeése: Sanofi, KPMG, EON, Biomarin, Servier, CSL Behring, Amgen, AMICUS, AIPM, Vanessa, SOB

kdzponti kdltségvetés

onkormanyzati koltségvetés

Téamogatés forrasa:
nemzetkdzi forras

mas gazdalkod6

B<l| 1| 1|

Tamogatés id6tartama: 2019

Tamogatasi 6sszeg: 6 595 410

- ebbdl a targyévre jutd 6sszeg: |6 595 410

- targyévben felhasznalt 6sszeg: (2 881 198

- thrgyévben folydsitott 6sszeg: | 595 410

Tamogatas tipusa: visszatéritend6 |:| vissza nem téritend6 |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi 525 800
Dologi 2 355 398
Felhalmozasi

Osszesen: 2881198

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Az Gsszeqg a miikddési kiltségeinkhez toriénd hozzdjarulds mellett (iroda bérlet, rezsi, irodaszerek, honlapok, web 2
oldalak fejlsztése, média kampényok, stb.), hozzdjarult a 2019 évi Ritka Betegségek Vilagnapja megrendezéséhez,
wvalamint a "MentSov" Kézpont miikbdésének folytatasdhoz is.

Az uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

Mind a Ritka Betegségek VilAgnapja, mind pedig a "Mentdov" Kdzpont segitségével a ritka betegséggel él5k és
kornyezetiik idGben juthatnak a szdmukra nélkiilozhetetlen helytdlld, szakszerii informéacitkhoz, és ennek birtokdban
megfeleld egészségiigyi, szocidlis, okiatisi elldtdshoz. Sok csatornan és innovativ moédon a tdjékozodis mellett a
kapott informécio felhasznéldsat is segitjiik. Nemzetkodzi partnereinkkel egyilitmiikbdéshen, a szakmai anyagok
rendszerezésével, forditisdval képesek vagyunk timogatni az ellatdst, vagy a tudomanyos munkét végzd
szakemberek munkajit a ritka betegségek teriiletén.

Ny.v.:1.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2020.05.26 10.19.04




2019. év

A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoléja és kozhaszniisagi melléklet

PK-542

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

RIROSZ

Tamogatasi program elnevezése:

SZJA 1% felajanlasok

Tamogatdé megnevezése:

NAV

Téamogatés forrasa:

kdzponti kdltségvetés

onkormanyzati koltségvetés

nemzetkozi forras

mas gazdalkod6

<

Tamogatés id6tartama: 2019

Tamogatasi 6sszeg: 287 917
- ebbdl a targyévre jutd 6sszeg: (287 917
- targyévben felhasznalt 6sszeg: (287 917
- thrgyévben folydsitott 6sszeg: |287 917

Tamogatas tipusa:

visszatéritendd |:|

vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:
Személyi 0
Dologi 287 917
Felhalmozasi 0
Osszesen: 287 917

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

2019-ben megsokszoroziuk erdfeszitéseinket az "Uni-Versum Nemzeti Erdforras Kozpont Ritka Kliensek szaméra
|&tesitése terén. Ezt az dsszeget az ilyen tevékenységek egy részének finanszirozaséra hasznaltuk.

Az uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

elGkészitdi munkait.

Folytattuk a tdrgyaldsainkat az Emberi Erdforrasok Minisztériuménak négy érintett allamtitkdrsagaval egy olyan
Kozpont létrehozésa érdekében, amely un. Erdforrds Koézpont lenne specifikusan a tobb, mint 700 000 ritka
betegséggel él5, és csalddjaik szaméara. Megkezdtiik a lehetséges helyszinek bejirasét, a killonb6zo tervek

Ny.v.:1.2 A hyomtatvany papir al

apon nem kiildhet6 be!

Nyomtatva: 2020.05.26 10.19.04




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoldja és kozhaszniisagi melléklet PK-542

2019. év

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

RIROSZ

CSATOLT MELLEKLETEK
(Melléklet tipusonként csak 1 dokumentum csatolhatd)

1. Megjelenitésre keriilé6 mellékletek

PK-542-01 Konyvvizsgaloi jelentés Melléklet csatolva:

L]

Eredetivel rendelkezik:

PK-542-02 Szoveges beszamolo Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

B<IBX]

PK-542-03 Kiegészito melléklet Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

<<

2. Megjelenitésre nem keriilé6 mellékletek

PK-542-04 Meghatalmazas Melléklet csatolva: |:|
jogosultsdg igazoldsa, amennyiben nem a szervezet sajat Cégkapujdn Eredetivel rendelkezik: |:|
vagy nem a bejegyzett képvisel6 Ugyfélkapujan keresztiil kertil

eloterjesztésre a beszamolo

Ny.v.:1.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2020.05.26 10.19.04



PK-542

PK-542-02 Szoveges beszamolo

2019esemen yeiRIROSZ .pdf



2019 f6bb eseményei RIROSZ

2019.01.03. — Evindité megbeszélés az irodaban

2019.01. — Nemzetkdzi terapiahiiség kampany

2019.01.  — Rajzfilm kampanyunk a Nemzeti Er6forras Kozponttért

2019.01.07. — Targyalas az Egészségiigyi Menedzserképz6 Kozponttal a lehetséges egyiittmiikodésrol

2019.01.17. — Ritka Napi megbeszélés

2019.01.18. — Targyalas a Szocialisiigyi Allamtitkarsagon a Nemzeti Eréforras Kozpont 1étesitésérdl

2019.01.21. — KPMG megbeszélés az irodaban

2019.01.22. — VmKomm megbeszélés

2019.01.23. — Targyalas az Egészségiigyi Menedzserképzé Kozponttal

2019.01.24. — Targyalas az Emberi Er6forrasok Miniszterével

2019.01.28. — Részvétel a NEA Téajékoztatdo Napjan

2019.01.31. — ,Ritka Betegek Boldog Pillanatai” éves fotopalyazatunk képbekiildésének vége, részvétel az IMI2
informaciés napon

2019.02.01. — El6adasunk a VIII. Fehérvari Orvosnapokon

2019.02.05.-07. DIA Europe konferencidn részvétel (Bécs)

2019.02.08. — Megbeszélés a Vanessa Research munkatarsaival

2019.02.11. - KPMG ,,Felelds Tarsadalomért Program — az egészségért” palyazat dijataddja

2019.02.12. — Katolikus radi6 interju

2019.02.14. — Abbvie targyalas

2019.02.21. — Targyalas a SE rektorhelyetteseivel

2019.02.24. — Ritka Betegségek Vilagnapja Szegeden

2019.02.24. — , Ritka Betegek Boldog Pillanatai 2019 fotokiallitas megnyitdja Szegeden

2019.02.24. — , Ritka Szépségek” alkotoi kiallitas megnyitdja Szegeden

2019.03.04. — ,Lelked Rajta” kdnyvbemutaton beszélgetés a ritka betegségekrol

2019.03.05. — Targyalas a Csodalampa Alapitvannyal

2019.03.08. — A Servier irod4jaban a fotokiallitasunk megnyitdja, szervezet bemutatasa eldadassal

2019.03.11. —- BETA iilés

2019.03.12. — Megbeszélés a KPMG munkatarsaival

2019.03.13. — Megbeszélés az AKCEA képviseldivel

2019.03.19. — Megbesz¢élés az EMMI-ben a Csaladbarat Sziilészeti Iranyelvrél

2019.03.22. — Részvétel a MagNet Bank Impact Brunch rendezvényén, és eldadas a Joint Action Rare Cancers
(JARC) Expert Meeting-en

2019.03.25. —- BETA iilés

2019.03.27. — Részvétel a NAV 1% tajékoztatojan

2019.03.29. — Elnokségi {ilés az irodaban

2019.03.30. — Drawet Szindroma Csoport alakul6 gyiilése az irodaban

2019.04.02. — Megbeszélés az irodaban

2019.04.03. — El6adas tartasa a META ritka betegségekkel foglalkoz6 iilésén

2019.04.04. — Betegszervezeti egyiittmiikodési megbeszélés a Syreon Kutatdintézetben

2019.04.08. — Fotokiallitasunk a kecskeméti Pedagogiai Szakszolgélatnal

2019.04.11. — Megbeszélés a BME-n a MaxWhere 3D-s operacios rendszer bevezetésérdl

2019.04.13. — Kozgytilés az irodaban

2019.04.15. - BEMOSZ kdzgyiilés a RIROSZ irodaban

2019.05.02. — A META konferencia megbeszélése a Syreon Kutatointézetben

2019.05.03. — Megbeszélés a Biogene képviseldivel

2019.05.07. — El6adasok tartasa a ,,Tarsadalmi és betegszervezetek a Népegészségiigyért” konferencian

2019.05.08. — Betegszervezetek megbeszélése az EPHA-val

2019.05.09. — Megbeszélés a Biomarin képviseldivel

2019.05.11.-14 - ECTS Konferencia — jotékonysagi foci a RIROSZ tamogatasaért

2019.05.14. — SELFIE workshop a ritkakeért

2019.05.16.-19. — Részvétel az Eurordis konferencian (CEF, CNA iilésen is), Bukarestben



2019.05.27. — Megbeszélés a Gydgyszerész Kamaraval

2019.05.28. — Részvétel a META Konferencian

2019.05.29. — Megbesz¢élés a KPMG-vel a honlapjaink 6sszevonasarol

2019.06.04.-06. — Részvétel a SELFIE program konferencidjan Zagrabban

2019.06.13. — Részvétel Amszterdamban a SELFIE program zaré konferenciajan

2019.06.14. — Megbeszélések, az AEEK-ben, a HUNGAROMED szervezokkel, illetve a KPMG-vel

2019.06.16-17. — Részvétel Goteborgban az ITHACA-ERN éves kozgytilésén

2019.06.21. — Megbesz¢élés a Microsoft és a PTE képvisel6ivel uj MI megoldas fejlesztésére a RB-ek érdekében

2019.06.24. — Megbesz¢élés az Abbvie képviselivel

2019.06.25. — Részvétel az NFFT konferenciajan

2019.06.28. — Részvétel a NIOK-MS Civil Hub megnyitdjan

2019.07.09. — Megbeszélés a Szocialis Allamtitkarsagon az Uni-Versum Kozpont iigyében

2019.07.11. — Megbeszélés az Egészségiigyi Allamtitkarsagon az Uni-Versum Kézpont {igyében

2019.07.16. — Megbeszélés az EMMI-ben a GYSE helyzet kapcsan

2019.07.17. — Megbeszélés az EGPOL Foosztalyon az Uni-Versum Kozpont tigyében

2019.08.06. — Ritka kiallitas az Orszagos Orvosi Rehabilitacios Intézetben

2019.08.30. — Kerekasztalban képviselet az MSzSzM konferencian

2019.09.05. — Megbeszélés a HAT Alapitvany képviseldivel a RM szervezésérol

2019.09.06. — Megbeszélés az NFSZK képviseldivel az SHF Mithelyben

2019.09.15.-21. — Két el6adas az EJP RD, és E-Rare konferencian Gdanskban

2019.09.20. — Részvétel a CIVIL INFO — NEA2020 eléadason

2019.09.23. — META megbeszélés

2019.09.25. — Részvétel a KAP2020 palyazati workshopjan, ill. a Gydgyszerész Vilagnapon

2019.09.26. — Szervezeti és Uni-Versum projekt bemutaté6 a MKB-nak

2019.09.26. — Részvétel a NIOK-Microsoft 365 képzésén |.

2019.09.27. — Elndkségi megbeszélés az irodaban

2019.09.30. — Interji az NLCafe-val

2019.10.01. — Eréforras Kozpont eldzetes helyszinbejaras

2019.10.03. — Ritka Vilagnap helyszinbejaras

2019.10.07.-09. — Részvétel a 2019-es HUNGAROMED kiallitason

2019.10.08. — El6adas a HUNGAROMED kiallitason

2019.10.10. — Megbeszélés az EMMI-ben a GYSE helyzet kapcsan

2019.10.14. — Részvétel a SE Ritka Betegségek Intézete Gjra megnyitodjan

2019.10.16. — Megbeszélés az EMK-ban a RM szervezésérol

2019.10.17. — Megbesz¢élés lehetséges szallitoval a honlapegyesitésrol, €s a Koranyi igazgatosagaval az Uni-
Versum Kozpontrol

2019.10.17. — Részvétel a 3. Impact Brunch-on a MagNet Bankban

2019.10.24. — Részvétel a NIOK-Microsoft 365 képzésen I1.

2019.10.24. — Interju a Pirkadat c. miisorban

2019.10.29. — Targyalas a Kozoktatasi Allamtitkarral ill., az Orszagos Tisztiforvossal

2019.10.29. — Kiallitas megnyito a tatai Rendhazban, eldadas a ritkakrol

2019.11.04. — Targyalas a pro bono ligyvédekkel

2019.11.06.- 07. — Részvétel Briisszelben a CNA Ulésen és a RARE 2030 Konferencian

2019.11.07. — Részvétel az Eletvégi Konferencian

2019.11.07. — Részvétel a Novartis EPIS 2019 és az AIPM workshopon

2019.11.11. — EJP-RD palyazati megbeszélés a TTK-n

2019.11.13. — RB Szakért6i Bizottsagi iilés

2019.11.14. — Megbesz¢élés a HAT Alapitvannyal

2019.11.18. — Jakupcsek Plusz felvétel a RB-ekrdl + Megbeszélés tanacsadoval a honlapegyesitésrol az irodaban

2019.11.19. — Részvétel a Védettség Konferencian

2019.11.19. — Megbesz¢lés az irodaban €pitész tanacsadonkkal

2019.11.20-21. — Részvétel Parizsban a RB Segélyvonalak éves konferencidjan

2019.11.21. — Részvétel a NIOK-Microsoft 365 képzésen I11.

2019.11.22. — Részvétel az ITHACA-ERN Board Meeting-en (Dusseldorf)



2019.11.25. — Megbeszélés a Csaladiigyi Allamtitkarsagon

2019.11.27. — Részvétel a Pfizer Kommunikacios Tréningen

2019.11.27. — Onkéntes megbeszélés az irodaban

2019.11.28. — Irodai megbeszélés + targyalas épitész tanacsadoval

2019.11.29.-30. — Részvétel az |. Hatékony Egészségfejlesztési Konferencian, és az Egészségfejlesztési Civil
EXpo-n

2019.12.02. — Részvétel a META Betegszervezeti konferencian + plakatpalyazaton is

2019.12.05. — Részvétel a Nézopont Intézet Egészségiigyi Konferenciajan

2019.12.06. — Megbeszélés a Microsoft képviseletével az irodaban + részvétel az Egészségiigy az EU-ban
bemutaton + targyalas a Védettség Egyesiilet képviseldivel

2019.12.07. — Részvétel az AOSZ napon

2019.12.09. — Megbeszélés az EMK-ban + részvétel az ACN Vakcinacios Lerekasztalon

2019.12.10. — Részvétel a NEAK Euripid iilésen + az NFSzK Erdekvédelmi Férumon

2019.12.13. - BEMOSZ kozgyiilés az irodaban

2019.12.16. — Megbeszélés az Obuda Group épitészeivel az Uni-Versum Kézpontrol

2019.12.19. — Evvégi megbeszélés + irodai Kardcsony



PK-542

PK-542-03 Kiegeszitdé melléklet

MEGHIV02020.pdf
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