A kettos konyvvitelt vezeté egyéb szervezet egyszertisitett

éves beszamoloja és kozhasznisagi melléklet PK-847

2022. év

A szervezetet nyilvantarté bir6sag megnevezése:

01 Févarosi Térvényszék |

Erkezés datuma: 2023-05-17 17:06:40. Erkeztetési szam: EB00647784

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: E“EE

IdGszak terjedelme: egész év toredék évl:l lzuolzuz‘k_klotljl‘_lou1‘ |2\|°“20\||2\—lﬂ|2\—|3u1\
idészak kezdete idészak vége

A beszamolét az alabbi devizanemben készitjiik el: |forint |

Kilféldi devizanem alkalmazésa esetén a beszamol6 készitésekor érvényes MNB arfolyam |

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2023.05.17 17.11.33



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet eﬁxszerﬁsitett
é

éves beszamolodja és kozhasznusagi melléklet PK-842

2022. év

A szervezetet nyilvantart6 bir6sag megnevezése: Targyév:

01 Févarosi Torvényszék | Elz]
ldGszak terjedelme: egész év [Y] - toredékév[ | [2]o]2]2]—[o]a]—[o]1] [2]o]2]2][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:

2of2[z)~{e[a]-[o[1
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2022. év

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

PK-842

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 686 278
I. Immateridlis javak
Il. Targyi eszkdzok
Ill. Befektetett pénziigyi eszktzok 686 278
B. Forgbeszkdzok 23 168 20 376
I. Készletek
Il. Kbvetelések 185 9
1. Ertékpapirok
IV. Pénzeszkdzok 22 983 20 367
C.  Aktiv idébeli elhatarolasok
ESZKOZOK OSSZESEN 23 854 20 654
FORRASOK (PASSZIVAK)
D. Sajat téke 8 087 7 667
I. Indulé t6ke/jegyzett t6ke 15 15
Il. T6kevaltozas/eredmény 7 487 8072
. Lekotott tartalék
IV. Ertékelési tartalék
e e s enyseotd
VI. Targyévi eredmény véllalkozasi tevékenységbdl
E. Céltartalékok
F. Kotelezettségek 1013 1740
I. Hatrasorolt ktelezettségek
Il. Hosszu lejaratu kotelezettségek
lll. Rovid lejaratu kotelezettségek 1013 1740
G. Passziv id6beli elhatarolasok 14 754 11 247
FORRASOK OSSZESEN 23 854 20 654

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!

Nyomtatva: 2023.05.17 17.11.34




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

2022. év

szerusitett

PK-842

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 18 473 28 412 18 473 28 412
ebbdl:
- tagdij 81 109 81 109
- alapit6tol kapott befizetés
- tamogatasok 15 088 25 470 15 088 25 470

ebbdl: adomanyok 12173 19 594 12 173 19 594
4. Pénzlgyi mlveletek
bevételei 3 3
A. Osszes bevétel (1+-2+3+4) | 18476 28 412 18 476 28 412
ebbdl: kdzhasznu tevékenység
bevételei 18 476 28 412 18 476 28 412
5. Anyagjelleg raforditasok 4117 9011 4117 9011
6. Személyi jelleg(i raforditdsok | 13 158 19 412 13 158 19 412
ebbdl: vezet6 tisztségvisel6k
juttatdsai
7. Ertékcsokkenési leiras 594 409 594 409
8. Egyéb raforditasok
9. Pénziigyi miveletek
raforditasai 22 22
B. Osszes raforditas
(5+6+7+8+9) 17 891 28 832 17 891 28 832
ebbdl: kdzhasznl tevékenység
raforditasai 17 891 28 832 17 891 28 832
C. Adébzas el6tti eredmény
(A-B) 585 -420 585 -420
10. Addfizetési kotelezettség
D. Targyévi eredmény (C-10) 585 -420 585 -420

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhetd be!

Nyomtatva: 2023.05.17 17.11.34




2022. év

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

szerusitett

PK-842

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

RIROSZ

sz

Az egyszerilisitett éves beszamol6 eredménykimutatasa 2.

Adatok ezer forintban

Alaptevékenység

Vallalkozsi tevékenység

Osszesen

el6z6 év el6z6 év | targyév
helyesbitése

el6z6 év

el6zé év
helyesbitése

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 jvedelemado
meghatarozott részének az
addz6 rendelkezése szerinti fel-
hasznélasarol szol6 1996. évi
CXXVI.térvény alapjan atutalt
0sszeg

309 436

309

436

F. Kozszolgaltatasi bevétel

G. Adomanyok

12173 19 594

12173

19 594

Koényvvizsgaloi zaradék

Az adatok kényvvizsgalattal ala vannak tAmasztva.

|:| Igen

IXI Nem

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-847

2022. 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: Mﬂlﬂg‘lm 2|3|8|2 Izlolols

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 kézhasznu tevékenységek bemutatasa

Az egész orszagra kiterjedd tajékoztatd tevékenységet végeztink az egészségmegorzés érdekében
rendezvényeken, amédidban és személyesen minket megkeresdknek. Erdekvédelmet tobb forumonis
ellattuk: Ritka Betegségek Szakértoi Bizottsaga (hazai és EU szinten), NBF, NEAK, BEMOSZ_ A jobb ellatas
biztositasa érdekében folyamatos az egylttmikidés aritka betegségek szakértoi kdzpontjaival (SE, PTE,
DE. SZTE). 2015-6ta fenntartjuk a Mentoov Informéaciéos Kdzpontot és Segélyvonalat, melynek fo célja,
hogy segitsilk a betegeket, csaladjaikat, a szakmét stb. minden problémajuk megoldaséaban. 2022, februéar
26-an megrendeztiik a Ritka Betegségek Vilagnapjat Pécsett, mely online is kdbvethetd volt. A konferencia
teljes anyaga megtekinthetd utdlag is az esemény honlapjan: https:iiritkanap.rirosz hu

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. Sikeriilt elinditanunk az https:/flzominfo.rirosz.hu alhonlapunkat is,
és a RE Kdzpont létesitése is napirenden maradt.

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2023.05.17 17.11.34




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-847

2022. 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 valasztasok utan ujbol felvettiik a kapcsolatot az Gjja alakulé Gondoskodaspolitikaért Felelds
Allamtitkarsaggal, és az Egészségiigyért Feleléis Allamtitkarsaggal, hogy egyeztessiink a ritka
betegeket érintd kérdésekben. Az ELTE-BGGYK-val, a SE EMK-aval, és GKl-val folytatédott az
egylittmikddés a leendd életiut koordinatorok képzésének kidolgozasa teriiletén. A Ment&dv
Informacios Kézpont Kommunikaciés csatornain Keresztill, Facebook oldalainkon, honlapjainkon
&5 Sorstars seqitd zart csoportunkon keresztiil tovabbra is tamogattuk a sorstarsak egymasra
talalasat, valamint segitséget nyljtunk szocialis és csaladiigyi kérdésekben is. Lehetdséget
biztositottunk az érintettek és a szakemberek taldlkozasara a Ritka Betegségek Vilagnapja
programsorozatan 2022. februar 26-an és azon a héten.

3. Kdézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kézhasznu tevékenység megnevezése: | Szocialis tevékenység, csaladsegités |

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

csaladok tAmogatésarél 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.

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2023.05.17 17.11.34




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet

2022. év

PK-842

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: |

Héazszam: I:I Lépcs6héaz: I:I Emelet: I:I Ajto: |

1.3 Ugyszam: Mﬂ[g[ﬂl-[g@ 2[3[8[2]/[2]o]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 kézhasznu tevékenységek bemutatasa

(pl. ITHACA, AIPM, Microsoft-NIOK, MTA, EPHA, PEOF, IME, META, ITHACA-ERN, EURORDIS, ECRD,

Nemsokara befejezddik a szakiranya tovabbképzésiunk elokészitése, aritka beteg életiut koordinatorok
szaméara. Az RBV-n 2022 februér 26-én Pécsett Komplex szakmai és szdrakoztatd programot, Kidllitasokat
szerveztink. Szamos konferenciaszereplés mellett tobb médiakampanyt is szerveztiink. Az uj honlapunkat
racionalizaltuk, és létrehoztunk egy Gj alhonlapot az izominfo™-t. Zart Facebook csoportot koordinalunk
a hozzank forduld sorstarskeresok részére. Szdardanyagaink, kiadvanyaink, plakatjaink elérhetok. A RIROSZ
munkatarsai folyvamatosan képzéseken, kerekasztalokban, workshopokban, konferencidkon vettek részit.

HOCARE, ERASMUS, PWS, EPHA, MGYK, RARE resourcenet, Gastein Health férum, IEEPO, RARE 2030)

3. Kdézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

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

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely:

2011. év CXC. toérvény a nemzeti |

koznevelésrél 4. § (1) a)-u)

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

3.4 Kézhasznu tevékenységbdl részesiilék létszama: 600000

3.5 Kézhasznu tevékenység f6bb eredményei:

7306727 embert értiink el, melynek hirdetési egyenértéke 8561000 Ft volt

Az egyiittmikidéseink szama nivekszik, ill. er6s6détt. A betegek az edukacio kévetkeztében
iobban eligazodnak a rendszerek kéz6tt. Csak a 25 megjelenést eredményez& RBY kampanyban

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2023.05.17 17.11.34
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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: |

Héazszam: I:I Lépcs6héaz: I:I Emelet: I:I Ajto: |

1.3 Ugyszam: Mﬂ[g[ﬂl-[g@ 2[3[8[2]/[2]o]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 kézhasznu tevékenységek bemutatasa

Betegeinket hozzasegitjlik a klinikai vizsgalatokban torténd részvételre, igy segitve a gydgyulasukat és a
kutatast. A hazai és nemzetkdzi szinten dsszehangolt kapcsolaterdsitd tevékenységilinket folytattuk,
kiterjesztve az EJP-RD kildnbdzd programjaira. A Mentodv Informéacios Kdozpont és segélyvonal segiti a
betegeket és aszakembereket a megfeleld kutatasokban egymasra talalni, a megfeleld gydgyszerkutatasok
eredményeit megismerni. Folyamatosan épitjlik a kapcsolati rendszert anemzetkdzi szakértai halozattal
(ERN) a hazai szakértdi kizpontokkal (SE, DE, SE, SZTE és més kutatasbanrészt vevo kozpontokkal is). A

tudomanyos kutatasokban vald részvétel is fontos szamunkra igy ezzel foglalkozd tudoméanyos
konferencidkon, webinar-okon, workshop-okon veszunk részt (AIPM, ITHACA, RBV, ECRD, SELFIE).

3. Kdézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kézhasznu tevékenység megnevezése: |Tudoményos tevékenység, kutatas

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsol6doé kozfeladat, jogszabalyhely: 2004. évi CXXXIV. térvény 4. § (4¢.); |

|5. § (3) a kut.-fejl. techn. innovacioérél, 1997. évi CLIV. tv. az egészségligyrdl 141. § 3/f

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

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.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2023.05.17 17.11.34




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
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2022. 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

|Szerenc5ére 2022-ben, mar nem csak online lehetfségeink voltak. A lejart Nemzeti Terv szamos
eleme segiti a rehabilitacids és sporttevékenységek elérhetdségét és a most irando 2. Nemzeti
Tervnek is fontos része lesz. Rendezvényeinken tovabbra is teret biztositunk a
tagszervezeteink altal szervezett hasonld tematikaju programok és azok pozitiv hatasainak
bemutatasara. Tajékoztatd tevékenységiink fontos elemét adta, hogy felhivjuk a figyelmet az
egyénre szabott mozgas és sporttevékenységek jelentiségére aritka betegek az
Eletmindségiik megdrzése, ill. javitasa ércdekében. Tagszervezeteink a tdbbiek szamara is
nyitott sport programokat szerveztek.

3. Kdézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

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

3.2 Kozhasznu tevékenységhez kapcsol6doé kozfeladat, jogszabalyhely: 15504 gyil. tv. a sportrél 49. § c)-¢) |

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

3.4 Kézhasznu tevékenységbdl részesiilék létszama: 600000 |

3.5 Kézhasznu tevékenység f6bb eredményei:

Tagszervezeteink j6 gyakorlataibdl tébbet mutattunk be, igy nétt a személyes jelenléttel
megvalésulé foglalkozasokon és terapias programokon résztvevik szama. Kézelebb keriilt az
egészségesebb életvezetés a tagjainkhoz.

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2023.05.17 17.11.34




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-847

2022. 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, (Down Alapitvany, Kézenfogva, Nemadom fel) és munkaligyi
kiz pontokkal. A Ment&dv Kdzpont tevékenysége soran is, valamint a levelezdlistainkon,
Facebook oldalainkon és a személyes megkeresések esetében egyénileg is rendszeresen
tajékoztattunk a valtozasokrol, lehetdségekrdl, programokradl. Pl.: Down Alapitvany, SALVA VITA,
ETA, EFOESZ egyiittmikédés. A lehetéségeket tébben ki is probaltak.

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 személyek az ket érintd kérdésekben. A hozzank
fordulé akar allast ajanlékat, akar keresdket dsszekdtjiik, melyet rendszeresen megtesziink a
Ment&dv Kézpontunkon, listainkon, és egyéb mdédokon.

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2023.05.17 17.11.34




2022. év

A kettos konyvvitelt vezetoé egyéb szervezet egyszertisitett
éves beszamolodja és kozhasznusagi melléklet PK-842

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, web 2 fejlesztése 591 693
5.2 | Cél szerinti juttatds megnevezése El6z6 év Téargy év
programjaink, miikédésiink 17 300 28 139
5.3 | Cél szerinti jutattas megnevezése El6z6 év Targy év
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(6sszesen) 17 891 28 832
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(mind6sszesen) 17 891 28 832
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.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhetd be!

Nyomtatva: 2023.05.17 17.11.34



2022. év

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

szerusitett

PK-842

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 18 476 28 412
ebbdl:

C. A személyi jovedelemad6é meghatarozott részének az

ad6z6 rendelkezése szerinti felhasznalasarol sz616 309 436
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)] 18 167 27 976
H. Osszes raforditas (kiadas) 17 891 28 832
I. Ebbdl személyi jellegii raforditas 13 158 19 412
J. Kozhasznu tevékenység raforditasai 17 891 28 832
K. Adézott eredmény 585 -420
L. A szervezet munkajaban kézremiik6d6 kdzérdekii dnkéntes

tevékenységet végz6 személyek szama

(a kozérdekli dnkéntes tevékenységrol sz6l6 85 90

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.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhet6 be!

Nyomtatva: 2023.05.17 17.11.34




A kettos konyvvitelt vezeté egyéb szervezet egyszertisitett
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-842

2022. év

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

RIROSZ

CSATOLT MELLEKLETEK
(Melléklet tipusonként csak 1 dokumentum csatolhatd)

1. Megjelenitésre keriilé6 mellékletek

PK-842-01 Konyvvizsgaldi jelentés Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

1]

PK-842-02 Szdveges beszamolé Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

XX

PK-842-03 Kiegészit6é melléklet Melléklet csatolva:

<1<

Eredetivel rendelkezik:

2. Megjelenitésre nem keriilé mellékletek

PK-842-04 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.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2023.05.17 17.11.34



2022.:

01.07. — Irodai megbeszélés

01.11. — Kossuth radio, Vendég a Haznal interju

01.13. — CNA telekonferencia

01.20. — Adomanyldda Uritése, NIOK webinarium a tarsadalmi bazisépitésrél részvétel

01.21. — Megbeszélés a Mohanet Zrt-vel a jelz6rendszeres segitségnyujtasrol

01.24. — Irodai megbeszélés

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

01.27. - 1QVIA Seminar, AMEQUIS ulés

01.31. — ITHACA Patient Council tlés

02.03. — CNA telekonferencia

02.04. — RBV technikusi megbeszélés

12.07. — EU AT megbeszélés

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

02.09. — NEA Civil Varosi palyazati oktatason részvétel

02.10. — Irodai megbeszélés, divany.hu interju

02.15. — Izominfé honlap projektmegbeszélés IV., Euronews vitanap Eurdpa vezet§ szerepérdl

02.17. — Irodai értekezlet, Onkéntes management megbeszélés

02.18. — ITHACA ExCom meeting

02.21. - ITHACA Patient Council Ulés

02.22. — Képmas interju, WMN interju

02.23. — Izominfé honlap projektmegbeszélés V.

02.24. - ITHACA ExCom meeting

02.26. — 2022-es Ritka Betegségek Vilagnapja Pécsett + online

02.28. — NIOK webindriumon részvétel, Chiesi targyalds, részvétel a parizsi High Level konferencidn a ritka
betegségek eurdpai helyzetérdl és jovojérol

03.02. — Irodai megbeszélés

03.03. — BEMOSZ megbeszélés, WHO Europe targyalds az Ukrajnai helyzetrdl

03.04. — Eurdpai Bizottsag webinar az Ukran helyzetrél, BOE megbeszélés

03.07. — Klubradid interju, ITHACA patient board (lés

03.10. — Kossuth radié Napkozben interju

03.15. — Tanacsaddi testiileti Gilés (Advisory Board - Boehringer-Ingelheim)

03.17. — Izominfé honlap megbeszélés, Rare Barometer webinar,

03.21-24. — Roche International Experience Exchange with Patient Organisations (IEEPO) betegszervezetek
tapasztalatcseréje

03.23. — META: egészség kdzgazdasagtani megbeszélés

03.24. — Irodai megbeszélés

03.25. — EMK-ban egyeztetés a RB életut koordinator képzésrdl, ITHACA oktatasi WG megbeszélés,

03.28. - ITHACA PC iilés

03.29. — Szintetikus Bioldgia webinar

03.30. — NIOK webindr, ETA szakmainap, Részvétel HOCARE2 otthondapolds megbeszélésen

04.01. — RB tandacsaddi tilés (Advisory Board — CHIESI)

04.02. — RIROSZ hibrid koézgy(ilés

04.05. — RB életut koordinator munkacsoport megbeszélés

04.06. — ACN (ilés a 16. EU betegjogi naprol

04.07. — MTA (lés az Egészségnyereségrél, BBMRI-ERIC Stakeholder Forum ilés (biobank kutatoéi infrasrtutdra), A
velesziiletett rendellenességgel él6 gyerekek oktatdsa konferencia (Eurolink).

04.08. — EPHA légszennyezés elleni tandcskozas

04.12. — PEOF betegek bevondsa open férum Ulés (EUPATI, EPF, PFMD szervezés)

04.14. — ITHACA végrehajto bizottsag tlés, AMEQUIS EU munkacsoport megbeszélés

04.19. — ITHACA betegtestuleti tlés

04.20-21. — EUR Betegjogi nap, kerekasztalban részvétel

04.21. — CNA meeting, Eletut koordinatori megbeszélés

04.22. — RB kiadvany a RB helyzetérdl befejezése



04.26. — Irodai megbeszélés

04.29. - Biomarin megbeszélés

05.03. — NIOK érintettek bevonasa workshop

05.05. — Boehringer Ingelheim intersticialis tid6betegségek megbeszélés

05.06. — Irodai megbeszélés, filmforgatds a ritka betegségekrél (AIPM)

05.11. — AIPM RB munkacsoport (lés

05.12. — IME EU Infokommunikacids konferencia

05.13. — RB beteg megbeszélés

05.16. — Zuckenberg palyazat el6készit6 megbeszélés

05.18. — EURORDIS kozgy(ilés, EPHA levegé tisztasag Ulés, Eletut koordinator webinar
05.19. — Gyermekut konferencia CSBO

05.21. — RB életut koordinator workshop a BGGYK-n

05.23. — BEMOSZ elndkségi (ilés, NIOK webinar — ASZ vizsgélatokrdl, Fotdkiallitas Tata, RB boldog pillanatai
05.24. — RB és RIROSZ, elGadas az Ujpesti EGYMI 100 éves Jubileumi konferenciajan, RDI konferencia oline-Genf
05.25. — Betegek bevonasa nyitott forum PEOF webinar

05.26. — SMA Ujsz6l6tt kori sziirés indité konferencia - Bethesda, Kyowa Kirin megbeszélés
05.27. — NIOK képzés az influencerekrdl

05.30. — BEMOSZ elndkségi, Bemosz kdzgydilés, ITHACA Patient Council

06.1-3. — EURORDIS HTA konferencia Pula

06.07. - Részvétel az AIPM kerekasztalban

06.08. — Irodai megbeszélés, Morgan Stanley Fragilis x megbeszélés, Onkéntes megbeszélés, Szabad Eurdpa interju
06.09. — Tarsadalmi bazisépités konferencia NIOK

06.10. — El6adas a Gyogyszerész Kamara konferencian Kecskemét, Patikanap

06.11-14. — Eurépai Human Genetika Konferencia EHSG Bécs, ITHACA ExCom (lés, Bécs
06.14. — META (ilés COVID + Magan EU

06. 15. — Iroda megbeszélés, EPHA légszennyezés megbeszélés,

06.16. - Képzés tdmogatds megbeszélés a Takedaval, CNA (lés

06.20. - Iroda megbeszélés

06.21. - ITHACA PC webinar

06.23-24. — EPF konferencia

06.24. — ITHACA tanulas, képzés WG

06.27-07.01. Eurordis 11. ECRD konferencia online, + fenntarthaté fejl6édés konferencia
06.29. - IME EU gazdasagi konferencia

07.04. — Eurdpai RB Helpline Sz6vetségi iilés

07.05. — BBMRI Patient Pillar meeting

07.08. - Fotokiallitas tatabanyai Kormdanyhivatal

07.13. —HOCARE 2 iilés

07.15. — Eurordis kildottel irodai megbeszélés az Ukran helyzetrél, Medicina cikk leadas
07.18. — Uj munkatdrs interjuztatds kezdédik

08.01. — Irodai megbeszélés a svajci Novartis képviselGjével

08.22. — SE GRI Intézetben el6adas tartasa a 10 éves évforduldjukon

08.26-27 — Személyre szabott orvoslas Konferencia, kerekasztalban részvétel

08.31. — Irodai megbeszélés

09.01. — Online Erasmus képzés, AMEQUIS telekonferencia (ERN-ek min6ség javité rendszere)
09.05. - Fotdkiallitas Szeged, irodai megbeszélés

09.07-08. - EFPIA CEE Patient Engagement Annual Forum 2022, Praga,

09. 12-16. - 1QVIA Life Science Innovation Férum online

09.15. — NNK Betegbiztonsagi Vilagnap, Future Camp Szektorok taldlkozasa Workshop
09.16. — Ritkabeteg Akadémia, SE betegut kerekasztalban részvétel

09.19. - EU AT megbeszélés Takacs Péterrel

09.21. - Iroda megbeszélés

09.22. — RDI konferencia a nemzetkozi RB szakpolitikardl

09.26-29. — Gastein Health Férum online

09.26.—ITHACA PC

09.27. - NEA pélyazati tajékoztatd, EPHA telekonferencia, RDI-WHO (ilés a BNO11-rél



09.28. — EURORDIS ERN webindr

10.05. — MT Akadémia Népegészségligyi Konferencia

10.06. - CNA Ulés, NEA tajékozato, irodai értekezlet

10.07. — PWS konferencia, Rare 2030 Stakeholder meeting online
10.11. — IEEPO konferencia, ITHACA patientboard meeting

10.12. - Iroda megbeszélés, Act for RARE global toolkit webinar
10.13. — All E-Pags megbeszélés, ITHACA ExCom Ulés

10.17. — XVI. META konferencia, ITHACA Uj tagok konferencia
10.20. - Palyazatiro képzés, CIC

10.25. — Gydgyszerész Kamaraban munka megbeszélés

10.25-26. — Magas szint(i RD experts meeting Praga online

10.27. — AIPM-ABEP online

10.28. Eletut Koordinator Workshop EMK-ban a Képzési Kimeneti Kdvetelmények dsszeallitasdért
10.29. — CMT webinar (Wonderflora)

11.02-03. — RAREresoureceNET konferencia, Agrenska, online
11.05. - Fotokiallitas Nydregyhaza, megnyitas

11.07-08. — CNA, CEF meeting, Parizs, Abele Marika, ITHACA Patientboard online
11.08. - Irodai megbeszélés, ITHACA Patient Board (ilés

11.10. - RBV Helyszin bejaras EOK

11.14-17. — All ePAG meeting, 11.16-an el6adas tartasa

11.16. — META konferencia (betegségteher)

11.17. - Medicina konferencia

11.19. — 30 éves a Korai fejlesztd konferencia

11.22. - 30 éves a DOWN Alapitvany konferencia

11.23. — ITHACA teambuilding, szakma — beteg egytttm(ikodés
11.25. — Eletlt Koordinator megbeszélés az ELTA BGGYK-val
11.28. — RDI Unesco konferencia

11.29. — ETA tematikus nap, ITHACA guidelines megbeszélés
11.30. — ITHACA teambuilding Ulés

12.01. - Iroda megbeszélés

12.05. - Helpline trening online

12.06. — BOE egyeztetés RBV-re

12.07. — BBMRI-ERIC Stakeholder Forum (ilés

12.08. -12.10. ITACHA ERN éves konferencia Bp, két el6adds tartasa
12.15. — BEMOSZ elntkségi és kozgylilés

12.16. — Eletut koordinator képzés megbeszélés



Rirosz 2022. évi éves beszamoléjanak kiegészitd melléklete -PK 842-03

Tamogatasi Program elnevezése: |FOF2021-B-1244

Tamogaté Megnevezése: EMMI, NSZ|

Kdzponti koltségvetés:

Onkormanyzati koltségvetés:

Tamogatas forrasa:
Nemzetkdzi forras

mas gazdalkodo

Tamogatas iddtartama: 2021.09.01.-2022.09.30.

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

Targyévben felhasznal 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi: 1 358 447
Dologi: 1641 553
Felhalmozasi 0
Osszesen: 3 000 000

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

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

magyarorszagi képzéhelyeken is. Ennek érdekében két konferenciat és egy workshopot rendeztink. A
tamogatas mar az el6z6 év végén megérkezett, de a kifizetéseket csak az idén tudtuk lebonyolitani.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa:

2022.02.26.-4n megrendeztik a Ritka Betegségek Vilagnapjanak Szakmai Konferenciajat Pécsett, ami
online is kévethetd volt. A konferencian Dorica Dan, bemutatta a roman eréforras kdzpontot (NoRo
Kdzpont) és az ott dolgozd RB életut koordinatorok munkajat, ezzel segitve minket a hazai képzési terv

at-gondolasaban.

2022.05.21-én rendeztik meg a RB életut koordinator workshop-ot az ELTE BGGYK-n. Megalkottuk
annak a ,képzeletbeli” szakembernek a profiljat, aki aztan a tokéletes életut koordinator lesz (Persona).
A Persona elkészilte nagyon fontos alapja volt a masik célunk eléréséhez; a Képzési és Kimeneteli

Kévetelmények (KKK) megalkotasahoz.




Rirosz 2022. évi éves beszamoléjanak kiegészitd melléklete -PK 842-03

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 264 799
- targyévben felhasznalt 6sszeg: 264 799
- targyévben folyositott 6sszeg: 0
Tamogatas tipusa: Visszatéritend® Vissza nem téritendd |X
Targyévben felhasznal 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi: 0
Dologi: 264 799
Felhalmozasi 0
Osszesen: 264 799

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:

2022-ben e pélyazat mukddésinkhdz térténd hozzajaruldsa féleg az iroda 3 havi bérleti dijanak

kifizetését tette lehetbvé.




Rirosz 2022. évi éves beszamoléjanak kiegészitd melléklete -PK 842-03

Tamogatasi Program elnevezése:

NEAN-KP-1-2022/4-000228

Tamogaté Megnevezése:

Miniszterelndkség, NEA

Tamogatas forrasa:

Kdzponti koltségvetés:

Onkormanyzati koltségvetés:

Nemzetkozi forras

mas gazdalkodo

Tamogatas idétartama:

2022.04.01.-2023.03.31.

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: 505 680
Dologi: 244 320
Felhalmozasi

Osszesen: 750 000

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A tamogatas féleg a munkatarsaink néhany havi bérkdltségéhez jarult hozza. Ezen kivul az iroda bérleti

dijdhoz és foto kiallitasunk plakatjai nyomtatasahoz 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.




Rirosz 2022. évi éves beszamoléjanak kiegészitd melléklete -PK 842-03

Tamogatasi Program elnevezése:

NEAO-KP-1-2022/8-000025

Tamogaté Megnevezése:

Miniszterelndkség, NEA

Tamogatas forrasa:

Kdzponti koltségvetés:

Onkormanyzati koltségvetés:

Nemzetkozi forras

mas gazdalkodo

Tamogatas idétartama:

2022.04.01.-2023.03.31.

Tamogatas 6sszege: 1400 000
- ebbél a targyévre jutd 0sszeg 1400 000
- targyévben felhasznalt 6sszeg: 1400 000
- targyévben folyositott 6sszeg: 1400 000
Tamogatas tipusa: Visszatéritend® Vissza nem téritendd |X
Targyévben felhasznal 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi: 972 532
Dologi: 427 468
Felhalmozasi 0
Osszesen: 1 400 000

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A tamogatas féleg a munkatarsaink néhany havi bérkdltségéhez jarult hozza. Ezen kivul az iroda bérleti

dijdhoz és Microsoft 365 rendszerlink havi dijaihoz 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.




Rirosz 2022. évi éves beszamoléjanak kiegészitd melléklete -PK 842-03

Tamogatasi Program elnevezése: |Célzott tamogatasok

Hungary Kft., Biotest Hungaria Kft., Novartis Investments,
Tamogaté Megnevezése: BEMOSZ

Kdzponti koltségvetés:

Onkormanyzati koltségvetés:
Tamogatas forrasa:

Nemzetkdzi forras

mas gazdalkodo X
Tamogatas iddtartama: 2022.01.01.-2023.12.31.
Tamogatas 6sszege: 19 078 072
- ebbél a targyévre jutd 0sszeg 19 078 072
- targyévben felhasznalt 6sszeg: 19 078 072
- targyévben folyositott 6sszeg: 19 078 072
Tamogatas tipusa: Visszatéritend® Vissza nem téritendd |X

Targyévben felhasznal 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi: 8 945 856
Dologi: 10 132 216
Felhalmozasi 0
Osszesen: 19 078 072

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 2022 évi Ritka Betegségek
Vilagnapja valamint a "Ment66v" Kozpont miikédésének folytatasahoz is. Ezeken kivul fontos
hozzajarulast nyujtott két munkatarsunk bérkoltségének fedezéséhez is, és ezaltal a ritka betegséggel
él6k, kulonds tekintettel a velesziletett anyagcsere betegek ellatasnak javitasahoz, a velik valé
kapcsolattartashoz, kdvetésik napra készen tartasahoz, 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: |SZJA 1% felajanlasok

Tamogaté Megnevezése: NAV

Kdzponti kéltségvetés: X

Onkormanyzati koltségvetés:

Tamogatas forrasa:
Nemzetkdzi forras

mas gazdalkodo

Tamogatas iddtartama: 2022.01.01.-2023.12.31.

Tamogatas 6sszege: 435 830
- ebbél a targyévre jutd 0sszeg 435 830
- targyévben felhasznalt 6sszeg: 435 830
- targyévben folyositott 6sszeg: 435 830
Tamogatas tipusa: Visszatéritend® Vissza nem téritendd |X

Targyévben felhasznal 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi: 435 830
Dologi: 0
Felhalmozasi 0
Osszesen: 435 830

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A tamogatast ebben az évben a munkatarsaink béréhez torténd hozzajarulasként hasznaltuk fel.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa:

Ez a tdmogatas is hozzajarult ahhoz, hogy munkatérsainkkal folytathattuk tevékenységeinket a hosszu
tavu stratégiank és a Mentd6v Informacids Kozpont Gzemeltetése mentén. pl.: a ritka betegséggel élék
kuléndsen hatranyos helyzetli csoportjait segité szakmai és érdekvédelmi tevékenységet csaladsegitd,

informacionyujté és szocidlis szolgaltatasok; mindezek megvaldsitasahoz a figyelemfelkeltés,
tajékoztatas és mozgdositas miatt projektjellegili tevékenységek, stb.




