A kettos konyvvitelt vezeté egyéb szervezet egyszertisitett

éves beszamoloja és kozhasznisagi melléklet PK-742
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A szervezetet nyilvantarté bir6sag megnevezése:

01 Févarosi Térvényszék |
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A beszamolét az alabbi devizanemben készitjiik el: |forint |

Kilféldi devizanem alkalmazésa esetén a beszamol6 készitésekor érvényes MNB arfolyam |
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet eﬁxszerﬁsitett
é

éves beszamolodja és kozhasznusagi melléklet PK-742

2021. év

A szervezetet nyilvantart6 bir6sag megnevezése: Targyév:

01 Févarosi Torvényszék | E
ldGszak terjedelme: egész év [Y] - toredékév[ | [2]o]2[1]—[o]a]—[o]1] [2]o]2]1]-[1]2]|~[s]a]
id6szak kezdete id6szak vége

Valassza ki, hogy a beszamol6 (és kézhasznusagi melléklet) az alabbiak kéziil melyikre vonatkozik!

a. Szervezet

b. Jogi személy szervezeti egység (szarmaztatott jogi személy) |:|

Szervezet neve:

RIROSZ

Szervezet székhelye:

Iranyitészam: @E Teleplilés: Budapest

Kozterilet neve: o Kozterllet jellege: .
rczy ut

Hazszam: 2 Lépcsbhaz: Emelet: Ajto:
Jogi személy szervezeti egység neve:
Jogi személy szervezeti egység székhelye:

IrAnyitoszam: DDDD Telepulés:

Koézterilet neve: Kozterilet jellege:

Hazszam: Lépcs6haz: Emelet: Ajto:
Nyilvantartasi szam: |°|1|—|°|2l—|°|011|ﬂ|9l9|ﬂ
Ugyszam: [o[7[ofo]/[PK]-|6[0[2]3]8][2]/|2[o]o]6]
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adészama: |1||8||1“9||2u3||2"8} _ _|4||2}

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység ; ”
képvisel6jének neve: Dr. Pogany Gabor |

Képviseld alairasa:

Keltezés:

o[22 ~{o[d]-[o[2
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2021. év

A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet eﬁyszerﬁsitett
éves beszamolodja és kozhasznuisagi melléklet

PK-742

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

RIROSZ

rr s

Az egyszerlisitett éves beszamolé mérlege

Adatok ezer forintban

El6z6 év El6z8 év Targyév
helyesbitése
ESZKOZOK (AKTIVAK)
A. Befektetett eszkdzok 899 686
I. Immateridlis javak
Il. Targyi eszkdzok 899 686
Ill. Befektetett pénziigyi eszktzok
B. Forgbeszkdzok 13918 23 168
I. Készletek
Il. Kbvetelések 1002 185
1. Ertékpapirok
IV. Pénzeszkdzok 12 916 22983
C.  Aktiv idébeli elhatarolasok
ESZKOZOK OSSZESEN 14 817 23854
FORRASOK (PASSZIVAK)
D. Sajattéke 7 502 8 087
I. Indulé t6ke/jegyzett t6ke 15 15
Il. T6kevaltozas/eredmény 7 534 7 487
. Lekotott tartalék
IV. Ertékelési tartalék
VRSl evektryebgnan o >e9 47 585
VI. Targyévi eredmény véllalkozasi tevékenységbdl
E. Céltartalékok
F. Kotelezettségek 1036 1013
I. Hatrasorolt kotelezettségek
Il. Hosszu lejaratu kotelezettségek
lll. Rovid lejaratu kotelezettségek 1036 1013
G. Passziv id6beli elhatarolasok 6 279 14 754
FORRASOK OSSZESEN 14 817 23854

Ny.v.:1.1 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!
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A kettos konyvvitelt vezet6é egyéb szervezet e
éves beszamoldja és kozhasznuisagi melléklet

2021. év

szerusitett

PK-742

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

RIROSZ

Az egyszerlisitett éves beszamolé eredménykimutatasa

Adatok ezer forintban

Alaptevékenység Véllalkozéasi tevékenység Osszesen
el6z6 év elé6z6 év | targyév | el6z6 év el6z6 év | targyév | el6z6 év el6z6 év | targyév
helyesbitése helyesbitése helyesbitése

1. Ertékesités nett6 arbevétele
2. Aktivalt sajat teljesitmények
értéke
3. Egyéb bevetelek 17 996 18 473 17 996 18 473
ebbdl:
- tagdij 110 81 110 81
- alapit6tol kapott befizetés
- tamogatasok 16 586 15 088 16 586 15 088

ebbdl: adomanyok 9 303 12173 9303 12173
4. Pénzlgyi mlveletek
bevételei 2 3 2 3
A. Osszes bevétel (1+-2+3+4) | 17 998 18 476 17 998 18 476
ebbdl: kdzhasznu tevékenység
bevételei 17 998 18 476 17 998 18 476
5. Anyagjelleg raforditasok 8784 4117 8784 4117
6. Személyi jelleg(i raforditasok 8 578 13 158 8 578 13 158
ebbdl: vezet6 tisztségvisel6k
juttatdsai
7. Ertékcsokkenési leiras 683 594 683 594
8. Egyéb raforditasok
9. Pénziigyi miveletek
raforditasai 22 22
B. Osszes réaforditas
(5+6+7+8+9) 18 045 17 891 18 045 17 891
ebbdl: kdzhasznl tevékenység
raforditasai 18 044 17 891 18 044 17 891
C. Adébzas el6tti eredmény
(A-B) -47 585 -47 585
10. Addfizetési kotelezettség
D. Targyévi eredmény (C-10) 47 585 47 585
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helyesbitése

helyesbitése

A kettos konyvvitelt vezet6é egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-742
2021. év
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:
RIROSZ
Az egyszerdlisitett éves beszamol6 eredménykimutatasa 2. Adatok ezer forintban
Alaptevékenység Vallalkozéasi tevékenység Osszesen
el6z6 év el6z6 év | targyév | el6z6 év el6z6 év | targyév | el6z6 év el6z6 év | targyév

helyesbitése

Téajékoztatod adatok

A. Kozponti kbltségvetési
tamogatas

ebbdl:
- hormativ tamogatés

B. Helyi 6nkormanyzati
koltségvetési tAmogatas

ebbdl: ]
- normativ tamogatas

C. Az Europai Uni6 strukturalis
alapjaibal, illetve a Kohézi6s
Alapbdl nyujtott tamogatas

D. Az Eurodpai Uni6 koltség-
vetésébdl vagy mas allamtal,
nemzetkdzi szervezettd|
szarmaz0 tamogatas

E. A személyi jovedelemado
meghatarozott részének az
addz6 rendelkezése szerinti fel-

hasznalasarol sz616 1996. évi 307 309 307 309
CXXVI.térvény alapjan atutalt

0sszeg

F. Kozszolgaltatasi bevétel

G. Adomanyok 9 303 12173 9303 12173

Koényvvizsgaloi zaradék

Az adatok kényvvizsgalattal ala vannak tAmasztva.

|:| Igen

IXI Nem
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-742

2021. év

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Szervezet

RIROSZ
1.2 Székhely

Iranyitoszam: @@ Telepulés: Budapest

Kozterllet neve:

|Orczy Kozterulet jellege: | -

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

1.1 Jogi személy szervezeti egység

1.2 Székhely

Irdnyitdszam: DDDD Telepulés:

Kozterilet neve: | Kozterulet jellege: |

Hazszam: I:I Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto: | |
1.3 Ugyszam: [o]7]o]o]/[P[K{6]0]2[3]8]2]/[2]0]o]6
1.4 Nyilvantartasi szam: lo]1|—|o]|2|—[o]o]1]1]9]9]7]
1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adészama: |1||8\|1||9||2H3||2\|8| _ _|4u2|

1.6 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység . .
képvisel6jének neve: Dr. Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

AZ egész orszagra kiterjedd tajékoztatd tevékenységet végeztiink az egészségmeqgdrzés
érdekében rendezvényeken, a médidban és személyesen minket megkereséknek. Erdekvédelmet
tdbb forumon is ellattuk: Ritka Betegségek Szakértdi Bizottsaga (hazai és EU szinten), Nemzeti
Betegfdrum, NEAK, Betegszervezetek Magyarorszagi Szdvetsége. A jobb ellatas biztositasa
érdekében folyamatos az egyilittmikddés a ritka betegségek szakértdi kdzpontjaival (SE, PTE,
DE, SZTE), valamint egyiittmiikddiink a betegjogok érvényesitése érdekében az 1J5Z-el. 2015-61a
fenntartjuk a Ment&dv Informacios Kdzpontot és Segélyvonalat a ritka betegek érdekében,
melynek f& célja, hogy segitsiik a betegeket, csaladjaikat, a szakmat stbh. minden problémajuk
megoldasaban. 2021. februar 22-28-an megrendeztiik a Ritka Betegségek Hetét &s Vilagnapjat

3. Kdézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

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

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely: 1997. évi CLIV. tv. 35. § (1)_(2)|

3.3 Kozhasznli tevékenység célcsoportja: [piya petegek, fogyatékkal él6k és csaladjaik |

3.4 Kézhasznu tevékenységbdl részesiilék létszama:
3.5 Kézhasznu tevékenység f6bb eredményei:

600000 |

Az informacios kézpont miikddése elsegitette a ritka betegségek tarsadalmi elfogadottsagat,
az ellatd utak ismertségét. Fontos elérelépés tortént az Izominfo honlap létesitése terén és a
REB Kozpont |étesitése is napirenden maradt.
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-742

2021. év

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Szervezet

RIROSZ
1.2 Székhely

Iranyitoszam: @@ Telepulés: Budapest

Kozterllet neve:

|Orczy Kozterulet jellege: | -

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

1.1 Jogi személy szervezeti egység

1.2 Székhely

Irdnyitdszam: DDDD Telepulés:

Kozterilet neve: | Kozterulet jellege: |

Hazszam: I:I Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto: | |
1.3 Ugyszam: [o]7]o]o]/[P[K{6]0]2[3]8]2]/[2]0]o]6
1.4 Nyilvantartasi szam: lo]1|]—|0]|2]|—|0]o0]1]1]9]9]7]
1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adészama: |1||8\|1||9||2H3||2\|8| _ _|4u2|

1.6 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység . .
képvisel6jének neve: Dr. Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

A Szocialis Ugyekért és Tarsadalmi Felzarkéztatasért Felelds Allamtitkarsaggal, az
Egészségiigyért Felelds Allamtitkidrsaggal és harom tovabbi érintett Allamtitkarsaggal
prébaltunk egyeztetni a ritka betegeket érintd kérdésekben. Az ELTE-BGGYK-val és a SE
EMK-javal is egyiittm(ikdctiink a leend& intenziv esetmenedzserek elméleti és gyakorlati
képzésének kKidolgozasa és biztositasa teriiletén, Ment&dv Informacids kézpont kommunikacids
csatornain keresztiil, Facebook oldalunkon, honlapunkon &s Sorstars segitd zart csoportunkon
keresztiil tovabbra is tamogattuk a sorstarsak egymasra taldlasat, valamint segitséget nydjtunk
szocialis és csaladiigyi kérdésekben is. Lehetdséget biztositottunk az érintettek és a
szakemberek talalkozasara a Ritka Betegségek VilAgnapja alkalmabdl megszervezett

3. Kdézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kézhasznu tevékenység megnevezése: | Szocialis tevékenység, csaladsegités |

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely: 1998. évi LXXXIV. tdrvény |

a csaladok tAmogatasarél 3. § |

3.3 Kozhasznli tevékenység célcsoportja: [piya petegek, fogyatékkal él6k és csaladjaik |

3.4 Kézhasznu tevékenységbdl részesiilék létszama:
3.5 Kézhasznu tevékenység f6bb eredményei:

600000 |

A RB Nemzeti Tervvel 6sszhangban, a Mentddv Informacios Kdzponttal segitjik a ritka
betegséggel él6k szocidlis, és csaladi problémainak megoldasat, egyittmiikidve pl.:
EURORDIS, NoRo, kormanyzati szervek, és a hazal ellaté intézmények szakembereivel.
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-742

2021. év

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Szervezet

RIROSZ
1.2 Székhely

Iranyitoszam: @@ Telepulés: Budapest

Kozterllet neve:

|Orczy Kozterulet jellege: | -

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

1.1 Jogi személy szervezeti egység

1.2 Székhely

Irdnyitdszam: DDDD Telepulés:

Kozterilet neve: | Kozterulet jellege: |

Hazszam: I:I Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto: | |
1.3 Ugyszam: [o]7]o]o]/[P[K{6]0]2[3]8]2]/[2]0]o]6
1.4 Nyilvantartasi szam: lo]1|]—|0]|2]|—|0]o0]1]1]9]9]7]
1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adészama: |1||8\|1||9||2H3||2\|8| _ _|4u2|

1.6 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység . .
képvisel6jének neve: Dr. Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

A nemzetkdzi Ritka Betegségek Vilagnapja alkalmabdl 2021.februar 27-én és az egész héten,
komplex szakmal és szorakoztatd programot szervezetiink az érintetteknek és csaladjaiknak,
wvalamint a szakembereknek. A Tagszervezetek online is bemutatkozhattak és edukaltak a
résziveviket. Szamos konferenciaszereplés mellett t6bbh médiakampanyt is szerveztiink. Az 0j
honlap rendszeriink tartalmat racionalizaltuk, és elkezdtik egy uj egység az izominfo
létrehozasat. Mindegyikiiket korszer(, reszponziv, biztonsagos rendszer(vé alakitottuk. Zart
Facebook csoportot koordinalunk a hozzank forduld sorstarskeresdk részére, Szordanyagaink,
kiadvanyaink, plakatjaink elérheték a rendezvényeinken, illetve atvehetdk a RIROSZ irodaban. A
RIROSZ munkatarsal folyamatosan képzéseken, kerekasztalokban, workshopokban,

3. Kdézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kdzhasznd tevékenység megnevezése: |0ktatés, képességfejlesztés, ismeretterjesztés |

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely: 2011. év CXC. torvény a |

nemzeti koznevelésrél 4. § (1) a)-u) |

3.3 Kdzhaszn( tevékenység célcsoportja: |piy, petegek, fogyatékkal é16k és csaladjaik |
3.4 Kézhasznu tevékenységbdl részesiilék létszama:
3.5 Kézhasznu tevékenység f6bb eredményei:

600000 |

Az egyiittmikidéseink szama nivekszik, ill. er6s6détt. A betegek az edukacio kévetkeztében
iobban tajékozdédnak. Csak a 25 megjelenést eredményezd RBY kampanyban 7306727 embert
ertiink el, melynek hirdetési egyenértéke 8561000 Ft volt.
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-742

2021. év

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Szervezet

RIROSZ
1.2 Székhely

Iranyitoszam: @@ Telepulés: Budapest

Kozterllet neve:

|Orczy Kozterulet jellege: | -

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

1.1 Jogi személy szervezeti egység

1.2 Székhely

Irdnyitdszam: DDDD Telepulés:
Kozterilet neve: | Kozterulet jellege: |
Hazszam: I:I Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto: | |
1.3 Ugyszam: Mﬂlg[g‘lm 2|3|8|2 Izlolols

1.4 Nyilvantartasi szam: lo]1|]—|0]|2]|—|0]o0]1]1]9]9]7]
1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adészama: |1||8\|1||9||2H3||2\|8| _ _|4u2|

1.6 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység . .
képvisel6jének neve: Dr. Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

A hazai és nemzetkdzi szinten dsszehangolt kapcsolaterdsitd tevékenységiinket folytattuk,
kiterjesztve az EJP-RD kiilénbdz 6 programjaira. A Ment&dv Informacids Kdzpont és segélyvonal
seqiti a betegeket és a szakembereket a megfeleld kutatasokban egymasra talalni, a megfeleld
gyogyszerkutatasok eredményeit megismerni. Ezt a tevékenységiinket is beépitjiik a
konferencidinkba, pl. Ritka Betegségek Vilagnapja. Folyamatosan épitjiik a kapcsolati rendszert
a nemzetkizi szakértdi halézattal (ERN) a hazal szakértdi kézpontokkal (SE, DE, SE, SZTE és
mas kutatasban részt vevd kzpontokkal is). A tudomanyos kutatasokban valoé részvétel is
fontos szamunkra igy ezzel foglalkoz 6 tudomanyos konferenciakon, webinar-okon,
workshop-okon vesziink részt (AIPM, ITHACA, RBY, ECRD, SELFIE sth.). Az év folyaman az uj RB

3. Kdézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kézhasznu tevékenység megnevezése: |Tudoményos tevékenység, kutatas |

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely: 2004. évi CXXXIV. térvény 4. §|

l(ac.); 5. § (3) a kut.-fejl. techn. innovaciérél, 1997. évi CLIV. tv. az egészségiigyrél 141. § 3/f |

3.3 Kdzhasznu tevékenység célcsoportja: Ritka betegek fogyatékkal él6k csaladjai és szakemberei |

3.4 Kézhasznu tevékenységbdl részesiilék létszama:

600000 |

3.5 Kézhasznu tevékenység f6bb eredményei:

Sikeriilt a szakértdi kdzpontokkal, az Egyetemek kutaté kézpontjaival, az ERN-ekkel
megerdsiteni a kapcsolatot, kiilénésen a Rare 2030 projekt kiilénb&z & programjaiban
résztvevdkkel. Javult a kutatasban részt vevdk és szakemberek kapcsolata is.

Ny.v.:1.1 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2022.04.11 09.25.25
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2021. év

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Szervezet

RIROSZ
1.2 Székhely

Iranyitoszam: @@ Telepulés: Budapest

Kozterllet neve:

|Orczy Kozterulet jellege: | -

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

1.1 Jogi személy szervezeti egység

1.2 Székhely

Irdnyitdszam: DDDD Telepulés:
Kozterilet neve: | Kozterulet jellege: |

Hazszam: I:I Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto: | |
1.3 Ugyszam: Mﬂlg[g‘lm 2|3|8|2 Izlolols

1.4 Nyilvantartasi szam: lo]1|]—|0]|2]|—|0]o0]1]1]9]9]7]
1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adészama: |1||8\|1||9||2H3||2\|8| _ _|4u2|

1.6 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység . .
képvisel6jének neve: Dr. Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

emzeti Terv szamos eleme azonban segiti a rehabilitacios és sporttevékenységek
elérhetdségének tamogatasat. Amit lehetett, igyekeztiink az online térben megvaldsitani.
Rendezvényeinken tovabbra is teret biztositunk a tagszervezeteink altal szervezett hasonlé
tematikdju programok és azok pozitiv hatasainak bemutatasara. Tajékoztatd tevékenységiink
fontos elemét adta, hogy felhivjuk a figyelmet az egyénre szabott mozgAas és
sporttevékenységek jelentdségére a ritka betegek az életmindségiik megdrzése, ill. javitasa
érdekében. Tagszervezeteink a tobbiek szamara is nyitott online programokat szerveztek.

’Az év zdmében a Covid-19 pandémia lehetetlenné tette az ilyen iranyu tevékenységet. A lejart
M

3. Kdézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 K6zhasznu tevékenység megnevezése: |Fogyatékos személyek sporttev. tamogatasa |

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely: 2004. évi l. tv. a |

a sportrol 49. § c)-e) |

3.3 Kozhasznli tevékenység célcsoportja: [piya petegek, fogyatékkal él6k és csaladjaik |

3.4 Kézhasznu tevékenységbdl részesiilék létszama:
3.5 Kézhasznu tevékenység f6bb eredményei:
Tagszervezeteink j6 gyakorlataibdl tébbet tudtunk bemutatni, igy nétt a hianypd6tlé online

foglalkozasokon és terapias programokon résztvevik szama. Kézelebb keriilt az
egészségesebb életvezetés a tagjainkhoz.

600000 |

Ny.v.:1.1 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2022.04.11 09.25.25




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
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2021. év

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Szervezet

RIROSZ
1.2 Székhely

Iranyitoszam: @@ Telepulés: Budapest

Kozterllet neve:

|Orczy Kozterulet jellege: | -

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

1.1 Jogi személy szervezeti egység

1.2 Székhely

Irdnyitdszam: DDDD Telepulés:
Kozterilet neve: | Kozterulet jellege: |
Hazszam: I:I Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto: | |
1.3 Ugyszam: Mﬂlg[g‘lm 2|3|8|2 Izlolols

1.4 Nyilvantartasi szam: lo]1|]—|0]|2]|—|0]o0]1]1]9]9]7]
1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adészama: |1||8\|1||9||2H3||2\|8| _ _|4u2|

1.6 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység . .
képvisel6jének neve: Dr. Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

Szoros kapcsolatban allunk a megvaltozott munkaképességliek foglalkoztatasat seqgitd
kormanyzati, civil szervezetekkel, (Kézenfogva, Nemadom fel) és munkailigyi kbzpontokkal. A
Mentéiv Kdzpont tevékenysége soran is, valamint a levelez élistainkon, Facebook oldalainkon és
a személyes megkeresések esetében egyénileg is rendszeresen tajékoztattunk a valtoz asokrol,
lehet&ségekrdl, programokrél. PL.: Down Alapitvany, SALVA VITA, ETA, EFOESZ egyiittmiikidés.

3. Kdézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

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

3.2 K6zhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely:  |1998. gvi xxViI. tv. a fogyatékos |

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

3.3 Kozhasznli tevékenység célcsoportja: [piya petegek, fogyatékkal él6k és csaladjaik |
3.4 Kézhasznu tevékenységbdl részesiilék létszama:

600000 |

3.5 Kézhasznu tevékenység f6bb eredményei:

Tajékozottabbak lettek a hozzank fordulé megvaltozott munkaképességii személyek az Oket
erintd kérdésekben. A hozzank fordulé akar allast ajanlokat, akar keresdket 6sszekdtjiik,
melyet rendszeresen megtesziink a listainkon, és egyéb moédokon.

Ny.v.:1.1 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2022.04.11 09.25.25




A kettos konyvvitelt vezetoé egyéb szervezet egyszertisitett
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet

PK-742
2021. év
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:
RIROSZ
5. Cél szerinti jutattasok kimutatasa Adatok ezer forintban
5.1 | Cél szerinti juttatas megnevezése El6z6 év Téargyév
honlapok, web2 fejlesztése 1830 591
5.2 | Cél szerinti juttatds megnevezése El6z6 év Téargy év
programjaink, miikédésiink 16 215 17 300
5.3 | Cél szerinti jutattas megnevezése El6z6 év Targy év
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(6sszesen) 18 045 17 891
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(mind6sszesen) 18 045 17 891
6. Vezetd tisztségvisel6knek nydijtott juttatas
6.1 | Tisztség El6z6 év (1) Targyév (2)
0 0
6.2 | Tisztség El6z6 év (1) Targy év (2)
0 0
A. | Vezet6 tisztségvisel6knek nydjtott
juttatds (mindosszesen): 0 0

Ny.v.:1.1 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhetd be!

Nyomtatva: 2022.04.11 09.25.25



2021. év

A kettos konyvvitelt vezet6é egyéb szervezet e
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet

szerusitett

PK-742

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

RIROSZ

7. Kézhasznu jogallas megallapitasahoz sziikséges mutaték

Adatok ezer forintban

Alapadatok El6z8 év (1) Targyév (2)
B. Eves 6sszes bevétel 17 998 18 476
ebbdl:

C. A személyi jovedelemad6é meghatarozott részének az

ad6z6 rendelkezése szerinti felhasznalasarol sz616 307 309
1996. évi CXXVI. térvény alapjan atutalt 6sszeg

D. Kozszolgaltatasi bevétel

E. Normativ tamogatéas

F. Az Eurépai Unid strukturalis alapjaibdl, illetve

a Kohéziés Alapbdl nydjtott tAmogatas

G. Korrigalt bevétel [B-(C+D+E+F)] 17 691 18 167
H. Osszes raforditas (kiadas) 18 045 17 891
I. Ebbdl személyi jellegii raforditas 8578 13 158
J. Kozhasznu tevékenység raforditasai 18 044 17 891
K. Adézott eredmény -47 585
L. A szervezet munkajaban kézremiik6d6 kdzérdekii dnkéntes

tevékenységet végz6 személyek szama

(a kozérdekii 6nkéntes tevékenységrdl sz616 103 85

2005. évi LXXXVIIL. térvénynek megfelelGen)

Eréforras ellatottsag mutatoi

Mutaté 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

Mutaté teljesitése

Ectv. 32. § (5) a) [(C1+C2)/(G1+G2) >=0,02]

Ectv. 32. § (5) b) [(J1+J2)/(H1+H2)>=0,5]

Ectv. 32. § (5) ¢) [(L1+L2)/2>= 10 f§]

[]
X
X]

L1 0| &

Ny.v.:1.1 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhet6 be!

Nyomtatva: 2022.04.11 09.25.25
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Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

RIROSZ

CSATOLT MELLEKLETEK
(Melléklet tipusonként csak 1 dokumentum csatolhatd)

1. Megjelenitésre keriilé6 mellékletek

PK-742-01 Konyvvizsgaldi jelentés Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

1]

PK-742-02 Szdveges beszamolé Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

XX

PK-742-03 Kiegészit6é melléklet Melléklet csatolva:

<1<

Eredetivel rendelkezik:

2. Megjelenitésre nem keriilé mellékletek

PK-742-04 Meghatalmazas Melléklet csatolva: |:|
jogosultsdg igazoldsa, amennyiben nem a szervezet sajdt Cégkapujdn Eredetivel rendelkezik: |:|
vagy nem a bejegyzett képvisel6 Ugyfélkapujdn keresztiil kertil

eloterjesztésre a beszamolé

Ny.v.:1.1 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2022.04.11 09.25.25



2021-es eseménylista RIROSZ

01.04. — Ev eleji megbeszélés az irodaban

01.06. — Marketing Akadémia — cél tervezés

01.08. — Ritka helyzet megbeszélés Egészségiigyi AT-gal

01.13 — Radi¢ interju (Csillagpont)

01.14. — Irodai megbeszélés, ISS webindr — rare diseases and Covid

01.18. — ITHACA Teleconference - patient care

01.19. — Eurordis stratégia interju

01.21. — Sanofi megbeszélés

01.22. — EU Health webinar

01.26. — PWC Mentoring Program Zaré megbeszélés, Meta (ilés

01.27. — Irodai megbeszélés

01.28. — Kerekasztalban a MOK székhazban — betegelégedettség mérd honlap (jobbulast alapitvany)

01.29. — Targyalas az EU Health Union-rél

02.03. — EPHA Zoom meeting, Mohamed Aiddval megbeszélés Ritkanap

02.04. — Civil Informaciés Centrum Civilek Napjan részvétel

02.05. — ITHACA WG7 research meeting

02.08. — MS Teams képzésen részvétel

02.11. — Betegek Vilagnapja

02.15. — Eurdpai Parlament képviselGi megbeszélés

02.16. - Izominfo honlap megbeszélés

02.22-28. — Ritka Betegségek hete online

02.22. - RD access meeting Reuters

02.23. — Rare 2030 megbeszélés, ERN RND webinar

02.24. — Eurordis roundtable, Black Pearl dijkiosztd, Karc FM interju

02.25. — Info radié riport, EPHA project megbeszélés, Niok digi [dbnyom

02.23-25. — Részvétel a Value Added Medicines Konferencian

02.26. — Kossuth radié Krénika riport

02.27. — Ritka Betegségek Vilagnapja szakmai konferencia online

02.28. - MTV interju

03.03. — Targyalas az Egészséges Budapest Program vezetGivel

03.04. — RDI konferencia, DIA prekonferencia

03.10. — Az EU Amequis programjahoz interju

03.12. — Az AIPM és Betegszervezetek Egyiittm(ikodési Platformja (ABEP) lilés

03.15-19. — DIA Europe konferencia

03.15. — ITHACA Telekonferencia

03.16. — CIC kommunikacids lés, részvétel IQVIA webinar panelben - Eastern European Patient

Support Programs

03.17. - EMMI online partnerségi egyeztetés a 2021-2027 k6zotti eurdpai uniods és hazai
egészségiigyi fejlesztéspolitikardl

03.23. — Irodai megbeszélés, EPF webinar a Cross Border health Direktivardl, DIA feedback meeting

03.24. — EU4Health workshop, Klub radid riport

03.29. - AMEQUS ePAG lilés, Eurordis értekezlet az ENSZ Ritka Betegségek Hatdrozatrol

03.31. — NIOK MS Excel képzésén részvétel I.

04.02. - BEMOSZ megbeszélés

04.07. — Irodai megbeszélés

04.08. —ISS webinar a ritka betegségek Covid érintettségérdl, META (ilés részvétel

04.09. — Ithaca meeting részvétel - Integrated Care at NoRo

04.10. — Eves kozgydilés online

04.12. — Erasmus+ tajékoztatod részvétel, Amequis konferencia I, NIOK MS Excel képzés részvétel Il.



04.13. — Amequis konferencia Il, Nonprofit menedzser praxis képzés

04.14. — Irodai Megbeszélés

04.19. — Erasmus+ palyazatird képzésén részvétel

04.20. — Boehringer Ingelheim kerekasztalban részvétel

04.21. — RARE2030 workgroup (ilés

04.22. — EPHA megbeszélés

04. 27 — ERN Access webinar, EPHA (ilés, BIOMARIN megbeszélés

04.28. — NIOK Online-offline el6adasan részvétel, World Orphan Drug Congress

04.29. — CIC Varosi Civil Alap palyazatanak tajékoztatdjan részvétel, CNA meeting, META (ilés

05.04. — NIOK MS Excel képzés részvétel Ill.

05.05-06. — 15. Patient Rights Day

05.05. — HOCARE iilés

05.07. — ITHACA WGT7 részvétel

05.10. — Irodai megbeszélés

05.12. — NIOK — online adomanygyijtés el6adas részvétel

05.12-15. — Eurordis membership meeting

05.17. — NIOK MS képzés Excel részvétel IV., ITHACA Patient Council tilés

05.20. — ETA &ltal szervezett Mentalhigiénés tréningen részvétel

05.27. — BEMOSZ kozgy(ilésen részvétel, IME konferencia

05.27-28. — ERICA kickoff meeting (European Rare Disease Research Coordination and Support

Action)

06.07. — MagNet Bank — Agilitas workshop I., EASPD, EPHA (ilések

06.09. — Vodafone dnkéntesség program felkészit6jén részvétel, Boehringer I. meeting, MagNet Bank
— Agilitas workshop Il

06.10. — NIOK MS Excel képzés részvétel V., Eurordis General Assembly

06.11. — NoRo megbeszélés, Orphan Medicinal Products (OMP) expert group, ITHACA webinar ,,Care
for adult and the old”

06.15. — BEMOSZ EPHA kerekasztal - Clean Transport project renewal 2021-2022

06.16. — MS Weboldal teljesitmény tajékoztaton részvétel, NIOK PowerPoint oktatdson részvétel

06.17. — ePAG AMEQUS csoport lilés

06.18.- ITHACA board meeting

06.25. — NBF megbeszélés

06.28. — NORO Centrum konferencidjan részvétel, PKU day

06.29. — ITHACA ePAG Patient Council

06.30. — EPHA webinar, META (lés

07.08. — AMEQUIS ePAG csoport (ilés

07.09. —I. sz Belklinika megbeszélés

07.12. — EURORDIS ,,30 millié ok” kampdany megbeszélés

07.13. — Vodafone ProBono megbeszélés I. - RIROSZ kdzosségi média

07.15 — ERN Ithaca Patient Council

07.19. — Vodafone ProBono megbeszélés Il., ERN ITHACA Patient Council

08.09. — Vodafone ProBono megbeszélés .

08.17. — Irodai megbeszélés

08.19. — Instaprojekt webinariumon részvétel (Instagram, Facebook)

08.27-28. — Személyre szabott orvoslas konferencia

08.31. — Google Ads tdjékoztatdn részvétel

09.01. — Vodafone ProBono megbeszélés IV.

09.02. — BEMOSZ megbeszélés

09.13. — EURORDIS 30 million reasons megbeszélés

09.15. — EPHA clean transport projekt megbeszélés

09.20. — Irodai megbeszélés, IHACA Patient Council

09.22. — A négy gyogyszeripari szovetség K6z0s Etikai Bizottsagdnak konferencidjan el6adas tartdsa
az adatkezelésrél, adatvédelemrdl



09.23. — Megbeszélés az OKFO-ben, HOCARE 2. megbeszélés

09.27. — Izominfo megbeszélés

09.28. — CIC NEA 2022-es palyazatainak tdjékoztatéjan részvétel

09.30. — Magyar Fundraising Akadémia (MFA) évindité 1% workshopjan részvétel, CEU foundraising
konferencia, EIndkségi megbeszélés online

10.05. — Irodai megbeszélés,

10.06. — ITHACA Telekonferencia, Esetmenedzser munkacsoporttal megbeszélés online I.

10.07. — Biomarin megbeszélés

10.08. — Baba TB megbeszélés

10.11. — ITHACA Executive Committe meeting

10.12. — AMEQUS meeting

10.13. — VmComm megbeszélés

10.14. — EPHA zoom megbeszélés, Eurordis Care roads, EPHA meeting

10.15. - Novartis megbeszélés

10.18. — Rare2030 meeting

10.19. — RBV 2022 megbeszélés online |., XV. META konferencia

10.20. — Esetmenedzser munkacsoporttal megbeszélés online II.

10.21. — OKA Konferencian részvétel

10.22. — Vodafone ProBono zaréesemény

10.25. — Izominfo projektmegbeszélés I.

10.26-29. — EPF Congress digital transformation

10.26-27. — AMEQUIS stakeholder Konferencia

11.02. — Vodafone ProBono megbeszélés V., Jade care, lzominfo megbeszélés

11.04. — Medicina Konferencia és kerekasztal részvétel

11.08. — Irodai megbeszélés,

11.08-10. — CNA/CEF Ulés

11.09. - Rare Conversations Conference (Alexion-Eurordis)

11.10. — Nemzetkozi JadeCare (lés, ITHACA, Microsoft Nonprofits megbeszélések

11.12-13. — RCV Collaboration Summit Boehringer-Ingelheim)

11.15. — Izominfo projektmegbeszélés Il., Csillagpont radio riport

11.16. — NIOK — Tamogatébazis épitése el6adas részvétel

11.17. — Szabaduszo6 Forditok, Tolmacsok Egyesiilete (SZOFT) onkéntességgel kapcsolatban
megbeszélés, EPHA Clean Cities, |. sz, Belklinika megbeszélések

11.18. — MagNet Bank KAP 2022-es tajékoztatdjan részvétel, Dr. Farkas Judit el6addsanak felvétele
Kaposvaron

11.19. — SOBI megbeszélés

11.22. - ITHACA (ilés

11.26. — VII. Euroterv Konferenciank — Gondolkozzunk az Intenziv Esetmenedzserképzésrdl online

11.29. — Klub Radié riport

11.30. — Csillagpont radié riport

12.01. — SPAG meeting, ePAG Steering Committee (ilés

12.02. — Izominfo projektmegbeszélés IIl., Tempus SolidarityOn el6adason részvétel

12.03. — K6z6s Ugyeink konferencia

12.06. — EU Helpline Konferencia

12.07. - ITHACA megbeszélés

12.08. — RBV 2022 Pécs Helyszinbejaras és megbeszélés Il.

11.09-11. — ITHACA Board Meeting

11.09. — ITHACA Patient Council (ilés, Hocare 2 megbeszélés

11.10. — Nemzetkozi SOBI (lés

12.16. — Ev végi megbeszélés, Kardcsony

12.22. — Bemosz elndkségi llés



2022.
01.10
01.11
01.13
01.20
01.21
01.24
01.26
01.27
01.31
02.03
02.04
02.08
02.09
02.10
02.15
02.17
02.18
02.21
02.22
02.23
02.24
02.26
02.28

03.02
03.03
03.04
03.07
03.10
03.15

.—Irodai megbeszélés

.—Kossuth radid, Vendég a Haznal interju

.— CNA telekonferencia

.—Adomanylada Uritése, NIOK webindrium a tarsadalmi bazisépitésrél részvétel

.—Megbeszélés a Mohanet Zrt-vel

.—Irodai megbeszélés

.— Horizon Europe palyazati megbeszélés, EPHA telekonferencia, META (ilés

.—IQVIA Seminar, AMEQUIS lilés

.— ITHACA Patient Council (lés

.— CNA telekonferencia

. —RBV technikusi megbeszélés

.—RBV 2022 megbeszélés online lll., 6-0s csatorna TV felvétel, Eurordis Black Pearl dijkioszto

.— NEA Civil Varosi palyazati oktatason részvétel

. — Irodai megbeszélés, divany.hu interju

.— Magyar lzomdisztréfia Tarsasag projektmegbeszélés IV., Innovation in RD conference

.—Irodai értekezlet

.—ITHACA ExCom meeting

.—ITHACA Patient Council

.— Képmas interju, WMN interju

.— Magyar Izomdisztréfia Tarsasag projektmegbeszélés V.

.—ITHACA ExCom meeting

.—2022-es Ritka Betegségek Vilagnapja Pécsett + online

.— NIOK webindriumon részvétel, Chiesi targyalas, részvétel a parizsi High Level konferencian a
ritka betegségek eurdpai helyzetérdl és jovijérdl

.—Irodai megbeszélés

.— BEMOSZ megbeszélés, WHO Europe targyalds az Ukrajnai helyzetrdl

. — Eurdpai Bizottsag webinar az Ukrdn helyzetrél, BOE megbeszélés

.—Klubrddié interju, ITHACA patient board ilés

. —Kossuth radié Napkozben interju

.—Tanacsadoi testileti ilés (AdBoard - Boehringer-Ingelheim)
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Tamogatasi Program elnevezése:

NEA-TF-20-O-V-0337

Tamogaté Megnevezése:

Miniszterelndkség, NEA

Tamogatas forrasa:

Kdzponti koltségvetés:

Onkormanyzati koltségvetés:

Nemzetkozi forras

mas gazdalkodo

Tamogatas idétartama:

2020.04.01-2021.03.31

Tamogatas 6sszege: 2 400 000

- ebbél a targyévre jutd 0sszeg 83 756

- targyévben felhasznalt 6sszeg: 83 756

- targyévben folyositott 6sszeg: 0

Tamogatas tipusa: Visszatéritend® Vissza nem téritendd |X
Targyévben felhasznal 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi:

Dologi: 83 756

Felhalmozasi

Osszesen: 83 756

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A tdmogatas kevés maradék részét a rezsikoltségekhez torténd hozzajarulasként hasznaltuk fel.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa:

A tdmogatas e része lehetévé tette irodank mikodését, és ennek segitségével is hozzgjarult a tervezett
nagy programjaink megvaldsitasahoz.
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Tamogatasi Program elnevezése: |Célzott tamogatasok

IEM Allergy Int. Kft.Sanofi-Aventis Zrt. NESTLE Hungéria
Tamogatd Megnevezése: Kft. NUMIL Hungary Kft.Biotest Hungaria Kift.

Kdzponti koltségvetés:

Onkormanyzati koltségvetés:
Tamogatas forrasa:

Nemzetkdzi forras

mas gazdalkodo X
Tamogatés id6tartama: 2021-2022
Tamogatas 6sszege: 9611 250
- ebbél a targyévre jutd 0sszeg 5191 250
- targyévben felhasznalt 6sszeg: 5192 250
- targyévben folyositott 6sszeg: 7 100 000
Tamogatas tipusa: Visszatéritend® Vissza nem téritendd |X

Targyévben felhasznal 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi: 1191 250
Dologi: 4 000 000
Felhalmozasi 0
Osszesen: 5191 250

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Az 6sszeg a miikodési koltségeinkhez torténd hozzajarulads mellett (iroda bérlet, rezsi, irodaszerek,
honlapok, web 2 oldalak fejlsztése, média kampanyok, stb.), hozzajarult a 2021 évi Ritka Betegségek
Vilagnapja és a VII. Euroterv konferencia megrendezéséhez, valamint a "Ment66v" Kézpont
mikddéseének folytatasahoz is. Ezeken kivul fontos hozzajarulast nyujtott két munkatarsunk
bérkoltségének fedezéséhez is, és ezaltal a ritka betegséggel élék, kiilonds tekintettel a velesziiletett
anyagcsere betegek ellatdsnak javitasdhoz, a vellk val6 kapcsolattartashoz, kdvetésik napra készen
tartadsahoz, dietetikai tanacsadasukhoz.

Az Uzleti évben végzett fébb tevékenységek és programok bemutatasa:

Mind a megrendezett konferenciaink, mind pedig a "Ment66v" Koézpont segitségével a ritka betegséggel
él6k és kdrnyezetik id8ben juthatnak a szamukra nélkuldzhetetlen helytalld, szakszerl informéacidkhoz,
és ennek birtokaban megfeleld egészségligyi, szocialis, oktatasi ellatashoz. Sok csatornan és innovativ
maodon a tajékozddas mellett a kapott informacié felhasznalasat is segitjuk. Nemzetkdzi partnereinkkel

egyuttmikddésben, a szakmai anyagok rendszerezésével, forditasaval képesek vagyunk tamogatni az
ellatast, vagy a tudomanyos munkat végz8 szakemberek munkajat a ritka betegségek teriletén.
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Tamogatasi Program elnevezése:

FOF2021-B-1244

Tamogaté Megnevezése:

EMMI

Tamogatas forrasa:

Kdzponti koltségvetés:

Onkormanyzati koltségvetés:

Nemzetkozi forras

mas gazdalkodo

Tamogatas idétartama:

2021.09.01-2022.0831

Tamogatas 6sszege: 3 000 000
- ebbél a targyévre jutd 0sszeg 0
- targyévben felhasznalt 6sszeg: 0
- targyévben folyositott 6sszeg: 3 000 000
Tamogatas tipusa: Visszatéritend® Vissza nem téritendd |X
Targyévben felhasznal 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi: 0
Dologi: 0
Felhalmozasi 0
Osszesen: 0

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A tdmogatas célja: az Intenziv esetmenedzser képzés elindulasanak elésegitése a megfelelé

magyarorszagi képzéhelyeken is. Ennek érdekében egy konferenciat rendeztiink és még egyet,
valamint egy workshopot fogunk szervezni. A tAmogatas 6sszege az év végeén érkezett meg, ezért a
kifizetéseket a kdvetkezd évben fogjuk lebonyolitani.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa:

2021 novemberében (2021.11.26.) megrendeztik a VII. Euroterv Konferenciat ezuttal online. A
konferencian egylttm(ikddé szakérték mutattak be a tervezett Nemzeti Eréforras Kézpont céljait, majd

az ott dolgozé esetmenedzserek munkakéri feladatait és a képzésik lehetséges mddozatait.
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Tamogatasi Program elnevezése:

NEAO-KP-1-2021/8-000008

Tamogaté Megnevezése:

EMMI

Tamogatas forrasa:

Kdzponti koltségvetés:

Onkormanyzati koltségvetés:

Nemzetkozi forras

mas gazdalkodo

Tamogatas idétartama:

2021.04.01.-2022.03.31.

Tamogatas 6sszege: 1 500 000
- ebbél a targyévre jutd 0sszeg 1235 202
- targyévben felhasznalt sszeg: 1 235 202
- targyévben folyositott 6sszeg: 1 500 000
Tamogatas tipusa: Visszatéritend® Vissza nem téritendd |X
Targyévben felhasznal 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi: 874 706
Dologi: 360 496
Felhalmozasi 0
Osszesen: 1235 202

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A tamogatast zdmmel egy munkatarsunk béréhez, valamint a rezsikdltségekhez torténd

hozzajarulasként hasznaltuk fel.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa:

2021-ben e pélyazat mukddésiunkhdz térténd hozzajaruldsa lehetévé tette tdbb nagy programunk
megrendezését is pl.: 2021.02.22-28 kdzott az online Ritka Betegségek Hete programsorozatot,
melynek fontos része volt a 2021.02.79-én megszervezett Ritka Betegségek Vilagnapja szakmai
konferenciaja; 2021.11.26-an a VII. Euroterv konferenciat, minden érdekcsoport részvételével, a
készuld masodik Ritka Betegségek Nemzeti Terve megalkotdsanak elésegitésére.
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Tamogatasi Program elnevezése: |NEAN-KP-1-2020/4-000002
Tamogaté Megnevezése: EMMI

Kdzponti kéltségvetés: X

Onkormanyzati koltségvetés:

Tamogatas forrasa:

Nemzetkdzi forras

mas gazdalkodo
Tamogatas iddtartama: 2020.04.01.-2021.09.30.
Tamogatas 6sszege: 536 700
- ebbél a targyévre jutd 0sszeg 536 700
- targyévben felhasznalt 6sszeg: 536 700
- targyévben folyositott 6sszeg: 536 700
Témogatés tipusa: Visszatéritend® Vissza nem téritendd [X

Targyévben felhasznal 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi: 224 274
Dologi: 312 426
Felhalmozasi 0
Osszesen: 536 700

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Az 6sszeget online konferencia szervezéshez, a rezsi kdltségeinkhez és egy munkatarsunk béréhez
tortén6 hozzajarulasként hasznaltuk fel.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa:

Folytattuk tevékenységeinket a hosszu tavu stratégidnk és a Ment66v Informacios Kézpont
Uzemeltetése mentén, melynek mikddési, hatterét részben e palyazatbdl fedeztik. pl.: a ritka
betegséggel él6k kuldndsen hatranyos helyzetli csoportjait segité szakmai és érdekvédelmi
tevékenységet csaladsegitd, informacionyuijtd és szocialis szolgaltatasok; mindezek megvalodsitasahoz
a figyelemfelkeltés, tajékoztatas és mozgdsitas miatt projektjellegii tevékenységek, stb.
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Tamogatasi Program elnevezése:

NEAN-KP-1-2021/4-000005

Tamogaté Megnevezése:

EMMI

Tamogatas forrasa:

Kdzponti koltségvetés:

Onkormanyzati koltségvetés:

Nemzetkozi forras

mas gazdalkodo

Tamogatas idétartama:

2021.04.01.-2022.03.31.

Tamogatas 6sszege: 750 000
- ebbél a targyévre jutd 0sszeg 750 000
- targyévben felhasznalt 6sszeg: 750 000
- targyévben folyositott 6sszeg: 750 000
Tamogatas tipusa: Visszatéritend® Vissza nem téritendd |X
Targyévben felhasznal 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi: 181 334
Dologi: 568 666
Felhalmozasi 0
Osszesen: 750 000

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A tdmogatast egy munkatarsunk béréhez, valamint a rezsi koltségekhez t6rténd hozzajarulasként

hasznaltuk fel.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa:

A tdmogatas lehetbvé tette irodank mikodését, és ennek segitségével is hozzajarult a tervezett nagy

programjaink megvalésitasahoz.
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Tamogatasi Program elnevezése:

Egyéb tdmogatdk

Tamogaté Megnevezése:

EXCEED ORPHAN S.R.O.,EURORDIS,BIOGEN,BOEHRINGER
INGELHEIM RCV GMBH

Tamogatas forrasa:

Kdzponti koltségvetés:

Onkormanyzati koltségvetés:

Nemzetkozi forras X

mas gazdalkodo

Tamogatas idétartama:

2021-2022
Tamogatas 6sszege: 13 833 165
- ebbél a targyévre jutd 0sszeg 6 764 229
- targyévben felhasznalt 6sszeg: 6 764 229
- targyévben folyositott 6sszeg: 10 149 332

Tamogatas tipusa:

Visszatéritendd Vissza nem téritend6 X

Targyévben felhasznal 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi: 0
Dologi: 6 764 229
Felhalmozasi 0
Osszesen: 6 764 229

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A tdmogatast a Ritka Betegségek vilagnapja megrendezéséhez, a Covid pandémia hatasanak
csdkkentésére egy video konferencia rendszer beszerzéséhez, valamint a https://izominfo.rirosz.hu Uj
informacids honlapunk kidolgozasahoz hasznaltuk fel.

Az Uzleti évben végzett fébb tevékenységek és programok bemutatasa:

A Covid pandémia sok negativ hatdsa munkatarsainkat is home office-ba kényszeritette. A
kapcsolattartas megkénnyitésére sikerllt szert tenniink egy nemzetk6zi palyazaton egy video
konferencia rendszerre. Mivel az elmult években jelentds el6relépések torténtek a neuromuszkularis
betegségek terlletén, ezért elhataroztuk egy izombetegségekkel foglalkozé, rendszeresen frissuld
magyar nyelvl portal Iétrehozasat és fenntartasat, amely egyértelmien hiteles orvosi informacidkat
kozvetit. E munka kezdeti Iépései valdsultak meg ebben az évben.
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Tamogatasi Program elnevezése:

SZJA 1% felajanlasok

Tamogaté Megnevezése:

NAV

Tamogatas forrasa:

Kdzponti koltségvetés:

Onkormanyzati koltségvetés:

Nemzetkozi forras

mas gazdalkodo

Tamogatas idétartama:

2021
Tamogatas 6sszege: 309 594
- ebbél a targyévre jutd 0sszeg 309 594
- targyévben felhasznalt 6sszeg: 309 594
- targyévben folyositott 6sszeg: 309 594
Tamogatas tipusa: Visszatéritend® Vissza nem téritendd |X
Targyévben felhasznal 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi: 0
Dologi: 309 594
Felhalmozasi 0
Osszesen: 309 594

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A tdmogatast az informacids szolgaltatasunk gerincét képezd honlapjaink fejlesztésére forditottuk.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa:

A tavaly Ujonnan létrehozott kdzponti honlapunk frissitése mellett hangsulyt fektettlink a
ritkanap.rirosz.hu, az euroterv.rirosz.hu, majd az izominfo.rirosz.hu honlapok fejlesztésére is. Mind a

négy portalt korszer(, reszponziv és biztonsagos alapra helyeztik.




