A kettos konyvvitelt vezeté egyéb szervezet egyszertisitett

éves beszamoloja és kozhasznisagi melléklet PK-947

2023. év

A szervezetet nyilvantarté bir6sag megnevezése:

01 Févarosi Térvényszék |

Erkezés datuma: 2024-04-19 10:04:51. Erkeztetési szam: EB00706533

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 lzuolzuﬂk_kloll‘_lou1‘ |2\|°“20\||3\—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 |
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet eﬁxszerﬁsitett
é

éves beszamolodja és kozhasznusagi melléklet PK-942

2023. év

A szervezetet nyilvantart6 bir6sag megnevezése: Targyév:

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

ofe[s)~{o[d]-[1]3
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éves beszamolodja és kozhasznuisagi melléklet

2023. év

A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet eﬁyszerﬁsitett

PK-942

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 eszk6zok 278 994
I. Immateridlis javak 561
Il. Targyi eszkdzok 278 433
Ill. Befektetett pénziigyi eszktzok
B. Forgbeszkdzok 20 376 20 664
I. Készletek
Il. Kbvetelések 9
1. Ertékpapirok
IV. Pénzeszkdzok 20 367 20 664
C.  Aktiv idébeli elhatarolasok
ESZKOZOK OSSZESEN 20 654 21 658
FORRASOK (PASSZIVAK)
D. Sajattéke 7 667 7 847
I. Indul6 t6keljegyzett t6ke 15 15
Il. T6kevaltozas/eredmény 8072 7 651
. Lekotott tartalék
IV. Ertékelési tartalék
VRSl evektryebgnan o >e9 420 181
VI. Targyévi eredmény véllalkozasi tevékenységbdl
E. Céltartalékok
F. Kotelezettségek 1740 1402
I. Hatrasorolt ktelezettségek
Il. Hosszu lejaratu kotelezettségek
lll. Rovid lejaratu kotelezettségek 1740 1402
G. PasszividBbeli elhatarolasok 11 247 12 409
FORRASOK OSSZESEN 20 654 21 658

Ny.v.:1.0 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!

Nyomtatva: 2024.04.19 10.05.53




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

PK-942
2023. év
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 nettd arbevétele
2. Aktivalt sajat teljesitmények
értéke
3. Egyéb bevetelek 28 412 29 585 28 412 29 585
ebbdl:
- tagdij 109 203 109 203
- alapit6tol kapott befizetés
- tamogatasok 25 470 26 085 25 470 26 085
ebbdl: adomanyok 19 594 22125 19 594 22 125
4. Pénzlgyi mlveletek
bevételei 73 73
A. Osszes bevétel (1+-2+3+4) | 28 412 29 658 28 412 29 658
ebbdl: kdzhasznu tevékenység
bevételei 28 412 29 658 28 412 29 658
5. Anyagjelleg(i raforditasok 9011 10 715 9011 10 715
6. Személyi jelleg(i raforditAsok | 19 412 18 266 19 412 18 266
ebbdl: vezet6 tisztségvisel6k
juttatdsai
7. Ertékcsokkenési leiras 409 494 409 494
8. Egyéb raforditasok 2 2
9. Pénzugyi miveletek
raforditasai
B. Osszes réaforditas
(5+6+7+8+9) 28 832 29 477 28 832 29 477
ebbdl: kdzhasznl tevékenység
raforditasai 28 832 29 477 28 832 29 477
C. Adébzas el6tti eredmény
(A-B) -420 181 -420 181
10. Addfizetési kotelezettség
D. Targyévi eredmény (C-10) -420 181 -420 181

Ny.v.:1.0 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhetd be!

Nyomtatva: 2024.04.19 10.05.53




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

2023. év

szerusitett

PK-942

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

RIROSZ

sz

Az egyszerilisitett éves beszamol6 eredménykimutatasa 2.

Adatok ezer forintban

Alaptevékenység Vallalkozéasi tevékenység

Osszesen

el6z6 év el6z6 év | targyév | el6z6 év el6z6 év
helyesbitése 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

436 515

436

515

F. Kozszolgaltatasi bevétel

G. Adomanyok

19 594 22125

19 594

22125

Koényvvizsgaloi zaradék

Az adatok kényvvizsgalattal ala vannak tAmasztva.

|:| Igen

IXI Nem

Ny.v.:1.0 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhet6 be!
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-947

2023. ev

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 egészség megovas érdekében, egész orszagra Kiterjedd tajékoztatd tevékenységet
wégeztiink a rendezvényeken, a médidban és személyesen minket megkeresdknek. Tabb forumon
is tevékenykedtiink: Ritka Betegségek Szakértdi Bizottsaga (hazai és EU szinten), NEAK,
BEMOSZ. A jobb ellatas biztositasa érdekében folyamatos az egyilittmikddés a ritka betegségek
szakértdi kzpontjaival (SE, PTE, DE, SZTE, Onkoldgiai Intézet), valamint egyittmiikédiink a
betegjogok érvényesitése érdekében az 1J5Z-el. 2015-6ta fenntartjuk a Ment&dv Informacios
Kdzpontot és Segélyvonalat a ritka betegek érdekében, melynek f& célja, hogy segitsiik a
betegeket, csaladjaikat, a szakmat. minden problémajuk megoldasaban. 2023, februar 25-én
megrendeztiik a Ritka Betegségek VilaAgnapjat Budapesten, lasd: https:/iritkanap.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 miikidése elésegitette az ellatdé utak ismertségét és a
betegségmegeldzést. Hasonléan a https:/flzominfo.rirosz.hu alhonlapunkon, és a RENT2
megirasaban térténd részvételiink soran is hangsulyozzuk az egészségmegqgdrzés fontossagat.

Ny.v.:1.0 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2024.04.19 10.05.53




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

2023. ev

PK-942

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Szervezet

RIROSZ

1.2 Székhely

Iranyitoszam: @@ Telepulés: Budapest

Kozterllet neve: |
Orczy

Kozterilet jellege: | -

1.1 Jogi személy szervezeti egység

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

1.2 Székhely

Irdnyitdszam: DDDD Telepulés:

Kozterllet neve: |

Kozterulet jellege: |

1.3 Ugyszam:

1.4 Nyilvantartasi szam:

1.6 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység
képviselbjének neve:

1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adészama: |1||8\|1||9||2H3||2\|8| _ _|4u2|

ool Pl felo el EloTls

o[ 1]—{o]2]—[o[o]1]1]s]s]7]

Dr. Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

hozzank.

Folytatddott az egyilttmikidés a Gondoskodaspolitikaért Felelds Allamtitkarsaggal, és az
Egészségiigyért Felelds Allamtitkirsaggal. Az ELTE-BGGYK-val, a SE EMK-aval, és GKl-val is
kooperaltunk a leend& életat Koordinatorok elméleti és gyakorlati képzésének kidolgozasa
terén, mely 2024 szeptemberében indul majd. A Ment&dv Informacids kézpont Kommunikacids
csatornain keresztiil, Facebook oldalainkon, honlapjainkon és Sorstars seqitd zart
csoportunkon kKeresztiil tovabbra is tamogattuk a sorstarsak egymasra talalasat, valamint
segitséget nyiljtunk szocidlis és csaladiigyi kérdésekben is. Evente kb. 300 csalad fordul

3. Kdézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kézhasznu tevékenység megnevezése:

|Szociélis tevékenység, csaladsegités |

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

csaladok tamogatasarol 3. §

3.3 Kézhasznu tevékenység célcsoportja:

Ritka betegek, fogyatékkal él6k és csaladjaik |

3.5 Kézhasznu tevékenység f6bb eredményei:

3.4 Kézhasznu tevékenységbdl részesiilék létszama: 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.:1.0 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2024.04.19 10.05.54




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-947

2023. ev

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

Befejezdddtt a BGGYK-val, EMK-val kéz&s szakiranyu tovabbképzésiink elkészitése, akikkel a
ritka beteg életiut Koordinator képzést kezdjiik el 2024 szeptemberben. Az Oktatasi Hivatal mar
bejegyezte a képzésinket. Az RBV alkalmabadl 2023.februar 25-én Budapesten komplex szakmai
és szorakoztato programot, Kiallitasokat szervezetiink az érintetteknek és csaladjaiknak,
wvalamint a szakembereknek. A Tagszervezetek online is bemutatkozhattak és edukaltak a
résziveviket. Szamos konferenciaszereplés mellett t6bb médiakampanyt is szerveztiink.
Honlapjainkat tovabb fejlesztettiik, hogy sokkal atlathatébban mikddjenek. Zart Facebook
csoportot koordinalunk a hozzank fordulé sorstarskeresdk részére. Szordanyagaink,
kiadvanyaink, plakatjaink elérheték a rendezvényeinken, illetve atvehetdk a RIROSZ irodaban.

3. Kdézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

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

3.2 Kozhasznu tevékenységhez kapcsol6doé kozfeladat, jogszabalyhely:  |5011 6y cxc. torvény a nemzeti |

koznevelésrél 4. § (1) a)-u) |

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 egyilittmikidéseink szama nivekszik, erdsddétt. A betegek az edukacio kivetkeztében
iobban eligazodnak a rendszerek kézétt. A 43 megjelenést eredményez RBV kampanyban 11
1308 556 embert értiink el, melynek hirdetési egyenértéke 31 871 734 Ft volt.

Ny.v.:1.0 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2024.04.19 10.05.54




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-947

2023. ev

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

Hozzasegitjiik a betegeinket a klinikai vizsgalatokban térténd részvételhez, igy segitve a
gyogyulasukat és a kutatast. A hazai és nemzetkdzl szinten dsszehangolt kapcsolater&sitd
tevékenységliinket folytattuk, Kiterjesztve az EJP-RD kiilénbdz & programjaira. A Ment&ov
Informacids Kézpont és segélyvonal segiti a betegeket és a szakembereket a megfeleld
kutatasokban egymasra talalni, a megfeleld gydgyszerkutatasok eredményeit megismerni. Ezt a
tevékenységiinket is beépitjiik a konferencidinkba, pl. Ritka Betegségek Vilagnapja.
Folyamatosan épitjiik a kapcsolati rendszert a nemzetkdzi szakértdi halézattal (ERN) a hazai
szakértdi kbzpontokkal (SE, DE, SE, SZTE és mas kutatasban részt vevd kizpontokkal is). Az év
folyaman egy tudomanyos kézleményt is megjelentettiink.

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. innovéciérél, 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 vevd betegek és szakemberek kapcsolata is.

Ny.v.:1.0 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2024.04.19 10.05.54




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-947

2023. ev

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

|Szerenc5ére 2023-ban, mar nem csak online lehetdségeink 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. Részt vettiink az &szi SPAR Maraton futdversenyen is. Részben értiink futottak,
részben miis részt vettiink az esélyegyenldségi futason. Tajékoztatd tevékenységiink fontos
elemét adta, hogy felhivjuk a figyelmet az egyénre szabott mozgas &s sporttevékenységek
ielentdségére aritka betegek az életmindségiik megdrzése, ill. javitasa érdekében.
Tagszervezeteink a tébbiek 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 gyakorlataibol tébbet tudtunk bemutatni, igy nétt a hianypétlé a
személyes jelenléttel megvalésuld foglalkozasokon és terapias programokon résztvevdk
szama. Kézelebb keriilt az egészségesebb életvezetés a tagjainkhoz.

Ny.v.:1.0 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2024.04.19 10.05.54




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
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1.1 Szervezet
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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. Elkezd&ddtt a 2. Ritka Betegségek Nemzeti Tervének irasa is. A Ment&ov
Kozpont tevékenysége soran is, valamint a levelez dlistainkon, Facebook oldalainkon és a
személyes megkeresések esetében egyénileg is rendszeresen tajékoztattunk a valtoz asokral,
lehet&ségekrdl, programokrél. PL.: ETA, Down Alapitvany, SALVA VITA, ETA, EFOESZ
egylittmikddés. A lehetdségeket tibbhen 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 megvaltozott munkaképességil személyek az Sket
erintd kérdésekben. A hozzank fordulé akar allast ajanlokat, akar keresdket 6sszekdtjiik,
melyet rendszeresen megtesziink a Mentddv Kézpontunkon, listainkon stb.

Ny.v.:1.0 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2024.04.19 10.05.54




A kettos konyvvitelt vezetoé egyéb szervezet egyszertisitett
éves beszamolodja és kozhasznusagi melléklet PK-942
2023. 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, web 2 fejlesztés 693 561
5.2 | Cél szerinti juttatds megnevezése El6z6 év Téargy év
programjaink, miikodésiink 28 139 28 916
5.3 | Cél szerinti jutattas megnevezése El6z6 év Targy év
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(6sszesen) 28 832 29 477
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(mind6sszesen) 28 832 29 477
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.:1.0 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhetd be!

Nyomtatva: 2024.04.19 10.05.54



A kettos konyvvitelt vezeté egyéb szervezet egyszertisitett

éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-942

2023. év

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

RIROSZ

7. Kézhaszni jogallas megallapitasahoz sziikséges mutat6k Adatok ezer forintban

Alapadatok

El6z6 év (1)

Targyév (2)

B. Eves 6sszes bevétel

28 412

29 658

ebbdl:

C. A személyi jovedelemad6é meghatarozott részének az
adbz6 rendelkezése szerinti felhasznalasarél sz616
1996. évi CXXVI. térvény alapjan atutalt 6sszeg

436

515

D. Kdzszolgaltatasi bevétel

E. Normativ tamogatéas

F. Az Eurépai Unid strukturalis alapjaibdl, illetve
a Kohéziés Alapbdl nydjtott tAmogatas

G. Korrigalt bevétel [B-(C+D+E+F)]

27 976

29 143

H. Osszes raforditas (kiadas)

28 832

29 477

I. Ebbdl személyi jellegii raforditas

19 412

18 266

J. Kozhasznu tevékenység raforditasai

28 832

29 477

K. Adézott eredmény

-420

181

L. A szervezet munkajaban kézremiik6d6 kdzérdekii dnkéntes
tevékenységet végz6 személyek szama

(a kozérdekli 6nkéntes tevékenységrél szolo

2005. évi LXXXVIIL. térvénynek megfelelGen)

90

82

Eréforras ellatottsag mutatoi

Mutaté teljesitése

Igen

Ectv. 32. § (4) a) [(B1+B2)/2 > 1.000.000, - Fi]

X

Ectv. 32. § (4) b) [K1+K2>=0]

[l

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

X

O|x|0|8

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.:1.0 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhet6 be!

Nyomtatva: 2024.04.19 10.05.54




A kettos konyvvitelt vezeté egyéb szervezet egyszertisitett
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-942

2023. év

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

RIROSZ

CSATOLT MELLEKLETEK
(Melléklet tipusonként csak 1 dokumentum csatolhatd)

1. Megjelenitésre keriilé6 mellékletek

PK-942-01 Konyvvizsgaldi jelentés Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

1]

PK-942-02 Szdveges beszamolé Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

XX

PK-942-03 Kiegészit6é melléklet Melléklet csatolva:

<1<

Eredetivel rendelkezik:

2. Megjelenitésre nem keriilé mellékletek

PK-942-04 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.:1.0 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2024.04.19 10.05.54



A RIROSZ 2023 évi tevékenységének rovid felsorolasa:

01.10. — Irodai megbeszélés

01.11. — GeneTica megbeszélés

01.13. — Irodai megbeszélés

01.16. — Egyeztetés a Novartis Gene Therapies képviselGivel

01.18. — Ertekezlet az ELTE BGGYK HOK képviselSkkel

01.19. — RB Szakértdi Bizottsagi lilés az NNK-ban

01.24. — ITHACA Patient Board (ilés

01.25. — SE EOK helyszini szemle a RBV 2023 megrendezéséhez

01.26. — ABEP ilés, EPHA telekonferencia, META Ulés

01.28. — RBV rendezdi megbeszélés

01.30. — ITHACA Patient Council ilés, EJP-RD Q.RARE.LI palydzati megbeszélés a DE képviselSivel
01.31. — Eurordis ERN evaluation és Rare Barometer webindrok

02.01. — RBV msorvezet6 eligazitas

02.02. - Q.RARE.LI info Glés

02.07. — M1 Esély forgatas az irodaban

02.10. — Megbeszélés a Bator Tabor munkatarsaival

02.14. — CSBO konferencia a mddszertani kzpont inditasardl, Eurordis telekonferencia

02.16. — NEVES Férum, Eurordis CNA meeting

02.20. — EU4Health lés az Eurdpa Pontban

02.21. — Sanofi megbeszélés

02.22. — Részvétel a genomszerkesztés el6addson

02.24. —Duna TV Almarium felvétel

02.25. — 2023 évi Ritka Betegségek Vilagnapja az SE EOK-ban + online, M1 Ma Reggelben az RBV-r6l
02.27.—Duna TV Csalad - Barat felvétel

02.28. — Roche Sitikampany dtado Gnnepség

03.01. — Megbeszélés az OKPI munkatarsaival

03.04. — Részvétel a Pécsi RBV-n

03.07. — Tajékoztatd az Eurdpa Pontban a soros EU Tanacsi EIndkséglinkrél

03.09. — CNA update telekonferencia

03.13. — BBMRI ERIC stakeholder forum (biobank kutatoéi infrastruktura)

03.14. — RB Eletut Koordinator képzés munkacsoport megbeszélés, Sanofi Momentum webinar 1
03.16. — Részvétel onkéntes menedzsment képzésen

03.23. - ITHACA Patient Board (ilés

03.27. - ITHACA PC lilés

03.28. — RB Eletut Koordinator képzés munkacsoport megbeszélés, Webindr a ChatGPT alkalmazasardl
03.29. — AMEQUIS Task Force telekonferencia (ERN-ek minGség javitd rendszere)

04.01. — RIROSZ hibrid kozgydilés

04.05. — online ABEP bemutatkozé

04.12. — Irodai megbeszélés

04.13. — Megbeszélés a Magyar Gydégypedagdgusok Egyesilete (MAGYE) vezetGivel, CNA update telekonferencia
04.15. — Neuromuszkularis Konferencia

04.20. — ABEP (ilés, Sanofi targyalds, Megbeszélés a SOBI munkatarsaival

04.24. — ITHACA WBS guideline munkacsoport megbeszélés

04.25 — Chiesi megbeszélés, EPHA (ilés

04.26. — Solve-RD szimpdzium, Eurdpai Help Line Szovetségi (ilés, részvétel az ACN szervezésében az Eurdpai
betegjogi Napon, (Brisszel)

04.27 — A Hospice-palliativ ellatasi program Stakeholder konzultaciéja (BM)

04.28. — Irodai megbeszélés

05.03. — online ABEP bemutatkozé

05.04. — Biomarin megbeszélés

05.05. — BEMOSZ megbeszélés

05.15. — Eletmddorvostan (EMOT) Konferencia, ITHACA PC {ilés

05.16. — online ABEP bemutatkozd, Sanofi Momentum webinar 2



05.17. - EURORDIS kozgy(ilés

05.18. — Novartis targyalas

05.19. — Online IAPO Kongresszus, Irodai megbeszélés

05.21. — BEMOSZ elndkségi tilés

05.22. — Eurordis Open Academy webinar a PROM-rdl

05.23. — BEMOSZ kozgydilés

05.25. — CNA meeting (Stockholm)

05.26-27 — EURORDIS Membership Meeting (Stockholm)

05.31. — Irodai megbeszélés

06.02. — ITHACA PC lilés

06.05. — TogetherdRD webinar

06.06. — RB-ek Boldog Pillanatai fotokiallitas megnyité (Csodavar Fejleszté Kozpont)

06.08. — online ABEP bemutatkozé

06.10-13. — Eurdpai Human Genetika Konferencia EHSG Glasgow online

06.13. — BBMRI ERIC stakeholder forum az Eurépai Egészségligyi AdattérrSl (EHDS)

06. 14. — Simon Sara doktori védés, ITHACA WP8 meeting

06.16. - online ABEP bemutatkozd

06.20. — AIPM Ritka Beteg Stratégia workshop, Sanofi Momentum webinar 3

06.21. — Egészségpolitika és egészségligyi rendszerek konferencia (IME)

06.24. —VI. Szisztémas Szklerdzis (Scleroderma) Orszagos Konferencian el6adas

06.26. — ePAG Betegpartnerségi workshop, EU4Health lés a civil tdrsadalom fenntarthaté tdmogatdasarol
06.27. — Targyalas az EU allamtitkarral és helyettesével

06.28. — EJP-RD webinar a genom-fenom analizisrél

06.29. — Euractive webinar az EU Ritka Beteg 6koszisztémajardl, Részvétel a Magyar Gydgypedagdgusok Egyesiilete
(MAGYE) Orszagos Konferencidjan kerekasztalban (Mér)

06.30. — online ABEP bemutatkozé

07.05. — AMEQUIS Task Force telekonferencia (ERN-ek minGség javito rendszere)

07.10. — EFPIA CEE Férum, ITHACA chatbot webinar

07.12. — RB-ek Boldog Pillanatai fotokiéllitds megnyité (Jézsefvarosi Onkormanyzat), Medicina cikk leadas
07.17. — BEMOSZ-AIPM megbeszélés - CEE Forum

07.20. — Online ABEP iilés

07.21. - Térgyalas az EU allamtitkar helyettessel

07.31. - ITHACA PC lilés

08.15. — Biomarin megbeszélés

08.17. — EFPIA CEE Férum catch-up telkonf.

08.25-26 — Személyre szabott orvoslas Konferencia, el6adas

08.30. — RB-ek Boldog Pillanatai fotékiallitas megnyitd (OORI)

09.05. - Online ABEP (ilés

09.07. — EURORDIS CNA telekonferencia

09.08. — Részvétel az AIPM-BM targyalason

09.12. — Sanofi Momentum webinar 4

09.13. — AMEQUIS Task Force telekonferencia (ERN-ek minGség javitd rendszere)

09.18. — Betegbiztonsagi Konferencia a WHO Vilagnapjan. “A beteg és a csaldd bevondasa”, ITHACA Patient Board
ilés

09.21. — 10 éves jubileumi BEMOSZ Konferencia ,,Mit tettek, mit tesznek és mit tehetnek a betegszervezetek a
nemzet jobb egészségéért?”

09.22. — EFPIA 2nd CEE Patient Engagement Annual Forum 2023 (Budapest)

09.23. — AIPM Els6 Betegszervezeti Meetup

09.26-29. — Gastein Health Férum online

09.26. — ITHACA PC iilés

10.03. — Tdrgyalds a Nestlé képviselSivel

10.09. — XVII. META konferencia (Budapest)

10.11. — A Spanyol EU EInokség RB konferencidja online ,,Rare diseases and the European reference networks: how
to guarantee European solidarity for patients?”

10.13. - Irodai megbeszélés



10.13-14. — Részvétel a 38. Spar maratonon (az esélyegyenlGségi futdson, a Maraton-valtén, ill. egyéniben)
10.16. — SOBI targyalas, ITHACA uj tagok konferencia, RB SzakértGi Bizottsagi tilés (NNGYK)
10.30. — Menedzser Praxis webinar az NGO-k mlkodtetésérdl

11.03. — BBMRI-ERIC Stakeholder Forum (lés

11.06. - Féorum a megujulé Nemzeti Fenntarthato Fejl6dési Keretstratégiardl

11.07. —-ITHACA guideline webinar

11.08. - Biomarin megbeszélés

11.09. — Neves Forum

11.11. - VIII. Nemzeti EUROTERV Konferenciank (SE EOK)

11.14. - 46. Medicina Forum konferencia

11.16. — AstraZeneca targyalas

11.20. — Europai Helpline konferencia online, ITHACA Patient Board (ilés

11.23. - 9. Fogyatékosagtudomanyi Konferencia

11.27. — Haberkorn Fairtool adomany atadd, RB-ek Boldog Pillanatai fotokiallitds megnyito (Ligneum, Sopron),
ITHACA board valasztas

11.28. — SMA szlirés konferencia, Bethesda Kh., Novartis, Mizse, ITHACA PC webinar

11.29. — XVII. RBV helyszin bejaras, Sopron

11.30-12.01. — Access to Care Konferencia (Bécs, Boehringer Ingelheim)

12.04. — Uj munkatars interjuztatas kezdés

12.05. — ABEP (lés, Sanofi Momentum webinar 5

12.07. — Kézenfogva Alapitvany konferencia az 6nallé lakhatasrol

12.07-09. — ITACHA ERN éves konferencia, Patient workshop online (Dublin)

12.08. — AIPM Ritka Betegségek workshop

12.11-12. — Eves CNA iilés, Briisszel

12.12. — ITHACA guideline munkacsoport lés online

12.14. — EJP-RD COMPRARE palyazatban részvevé betegszervezetek (ilése

12.19. — BEMOSZ elnokségi lilés



Rirosz 2023. évi éves beszamoldjanak kiegészitd melléklete -PK 942-03

Tamogatasi Program elnevezése: |FOF2023-B-3231

Tamogaté Megnevezése: EMMI, NSZ|

Kdzponti kéltségvetés: X

Onkormanyzati koltségvetés:
Tamogatas forrasa:

Nemzetkozi forras

mas gazdalkodo

Tamogatas idStartama: 2023.10.01-2024.09.13

Tamogatas 6sszege: 1999 000
- ebbél a targyévre jutd 0sszeg 1013 392
- targyévben felhasznalt 6sszeg: 1013 392
- targyévben folyositott 6sszeg: 1999 000
Tamogatas tipusa: Visszatéritend® Vissza nem téritendd |X

Targyévben felhasznal 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi: 200 000
Dologi: 813 392
Felhalmozasi 0
Osszesen: 1013 392

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

VIII. Nemzeti Euroterv Konferenciat 2023.11.11-én sikeresen megrendeztiik. Tovabbi informacié az
esemeény honlapjan lathaté: https://europlan.rirosz.hu/euroterv-viii-konferencia-2023. A palyazat eddigi
részét a konferencia szervezésére (pl.: helyszin, étkeztetés biztositasa) forditottuk.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa:

A Ritka Betegségek masodik Nemzeti Terve elkészitésének elésegitésére koordindltuk a fejezetek
elkészitését. Azok megtargyalasara a SE Elméleti Orvostudomanyi Kézpontjanak el6éadétermében
szerveztink egy konszenzus konferenciat, ahova a komplex ellatas tamogatésa érdekében az
egészségligy, az oktatas és a szocialis szférabdl érkez6 szakemberek mellett a kormanyzat, a
gyogyszeripar, az innovacios technoldgiat képvisel6 cégektdl és természetesen a betegszervezetektdl
is vartunk érdekl6ddket. Azt ott megtargyaltakat hasznositva elkészitettiik a Il. Nemzeti Terv
Vitaanyagat.A RBNT elkésziilt szdvegét jelenleg a NNGYK, a BM és az OKFO szakértsivel egyeztetjiik.
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Tamogatasi Program elnevezése:

NEAO-KP-1-2023/8-000141

Tamogaté Megnevezése:

EMMI, NSZ|

Tamogatas forrasa:

Kdzponti koltségvetés:

Onkormanyzati koltségvetés:

Nemzetkozi forras

mas gazdalkodo

Tamogatas idétartama:

2023.04.01-2024.03.31

Tamogatas 6sszege: 2 500 000
- ebbél a targyévre jutd 0sszeg 2 431 827
- targyévben felhasznalt sszeg: 2 431 827
- targyévben folyositott 6sszeg: 2 500 000
Tamogatas tipusa: Visszatéritend® Vissza nem téritendd |X
Targyévben felhasznal 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi: 1414 429
Dologi: 1017 398
Felhalmozasi 0
Osszesen: 2 431 827

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:

A pélyazat segitségével sikerilt a Ment66v Informaciés Kézpont és Segélyvonal fenntartasa,

fejlesztése, a Ritka Betegségek Nemzeti Terv megirasanak koordinalasa, a Ritka Betegségek

Vilagnapjanak szervezése, az Eréforras Kézpont megvaldsulasat segité munkak elvégzése a

kidolgozott megvaldsitasi tanulmany mentén.
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Tamogatasi Program elnevezése: |Célzott tamogatasok

Biomarin, Sanofi-Aventis Zrt., SOBI, NESTLE Hungaria Kft.,
NUMIL Hungary Kft., Biotest Hungaria Kft., Novartis Investments,
Tamogaté Megnevezése: BEMOSZ, Haberkorn Fairtool, Exceed Orphan SRO. Eurordis

Kdzponti koltségvetés:

Onkormanyzati koltségvetés:
Tamogatas forrasa:

Nemzetkdzi forras

mas gazdalkodo X
Tamogatas iddtartama: 2023.01.01.-2023.12.31.
Tamogatas 6sszege: 21 475 236
- ebbél a targyévre jutd 0sszeg 21 475 236
- targyévben felhasznalt 6sszeg: 21 475 236
- targyévben folyositott 6sszeg: 31 568 250
Tamogatas tipusa: Visszatéritend® Vissza nem téritend6 |X

Targyévben felhasznal 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi: 4268 715
Dologi: 17 206 521
Felhalmozasi 0
Osszesen: 21 475 236

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Az 6sszeg a miikodési koltségeinkhez torténd hozzajarulas mellett (iroda bérlet, rezsi, irodaszerek,
honlapok, web 2 oldalak fejlsztése, média kampanyok, stb.), hozzajarult a 2023 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: 2023.01.01.-2023.12.31.

Tamogatas 6sszege: 515 377
- ebbél a targyévre jutd 0sszeg 515 377
- targyévben felhasznalt sszeg: 515 377
- targyévben folyositott 6sszeg: 515 377
Tamogatas tipusa: Visszatéritend® Vissza nem téritendd |X

Targyévben felhasznal 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi: 515 377
Dologi: 0
Felhalmozasi 0
Osszesen: 515 377

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.




