
A kettős könyvvitelt vezető egyéb szervezet egyszerűsített
éves beszámolója és közhasznúsági melléklet

2024. év

Szervezet / Jogi személy szervezeti egység neve:

Tárgyév:Nyilvántartási szám:

Időszak terjedelme:

időszak kezdete időszak vége

egész év töredék év

A beszámolót az alábbi devizanemben készítjük el:

Külföldi devizanem alkalmazása esetén a beszámoló készítésekor érvényes MNB árfolyam

Érkezés dátuma: 2025-04-08 15:56:11. Érkeztetési szám: EB00773084

Ritka és Vel. Rendellenességgel Élők Orsz. Szöv.
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A szervezetet nyilvántartó bíróság megnevezése: Tárgyév:

Időszak terjedelme:

időszak kezdete időszak vége

töredék évegész év

Szervezet neve:

Szervezet székhelye:
Település:Irányítószám:

Közterület neve: Közterület jellege:

Házszám: Lépcsőház: Emelet: Ajtó:

Szervezet / Jogi személy szervezeti egység
képviselőjének neve:

Szervezet / Jogi személy szervezeti egység adószáma:

Képviselő aláírása:

Keltezés:

Ügyszám:

Nyilvántartási szám:

/ . /

Jogi személy szervezeti egység neve:

Jogi személy szervezeti egység székhelye:
Irányítószám: Település:

Közterület neve: Közterület jellege:

Házszám: Lépcsőház: Emelet: Ajtó:

PK-1042

2024. év

A kettős könyvvitelt vezető egyéb szervezet egyszerűsített
éves beszámolója és közhasznúsági melléklet

Válassza ki, hogy a beszámoló (és közhasznúsági melléklet) az alábbiak közül melyikre vonatkozik!

a. Szervezet

b. Jogi személy szervezeti egység (származtatott jogi személy)
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Szervezet / Jogi személy szervezeti egység neve:

Az egyszerűsített éves beszámoló mérlege

ESZKÖZÖK (AKTÍVÁK)

A. Befektetett eszközök

I. Immateriális javak

II. Tárgyi eszközök

III. Befektetett pénzügyi eszközök

B. Forgóeszközök

I. Készletek

II. Követelések

III. Értékpapírok

IV. Pénzeszközök

ESZKÖZÖK ÖSSZESEN

FORRÁSOK (PASSZÍVÁK)

D. Saját tőke

I. Induló tőke/jegyzett tőke

II. Tőkeváltozás/eredmény

III. Lekötött tartalék

IV. Értékelési tartalék

E. Céltartalékok

KötelezettségekF.

II. Hosszú lejáratú kötelezettségek

III. Rövid lejáratú kötelezettségek

FORRÁSOK ÖSSZESEN

Előző év Előző év
helyesbítése

Tárgyév

Aktív időbeli elhatárolások

VI. Tárgyévi eredmény vállalkozási tevékenységből

V. Tárgyévi eredmény alaptevékenységből
     (közhasznú tevékenységből)

I. Hátrasorolt kötelezettségek

G. Passzív időbeli elhatárolások

C.

PK-1042
A kettős könyvvitelt vezető egyéb szervezet egyszerűsített

éves beszámolója és közhasznúsági melléklet

2024. év

Ritka és Vel. Rendellenességgel Élők Orsz. Szöv.

Adatok ezer forintban

994 757

561 500

433 257

20 664 17 048

20 664 17 048

21 658 17 805

7 847 7 975

15 15

7 651 7 832

181 128

1 402 1 730

1 402 1 730

12 409 8 100

21 658 17 805

Ny.v.:1.3 A nyomtatvány papír  alapon nem küldhető be! Nyomtatva:  2025 .04 .08  15 .56 .33



Szervezet / Jogi személy szervezeti egység neve:

PK-1042
A kettős könyvvitelt vezető egyéb szervezet egyszerűsített

éves beszámolója és közhasznúsági melléklet

2024. év

Alaptevékenység Vállalkozási tevékenység Összesen

1. Értékesítés nettó árbevétele

előző év    előző év
helyesbítése

tárgyév

Az egyszerűsített éves beszámoló eredménykimutatása

előző év    előző év
helyesbítése

tárgyév előző év    előző év
helyesbítése

tárgyév

2. Aktivált saját teljesítmények
értéke

3. Egyéb bevételek

- tagdíj

- támogatások

A. Összes bevétel (1+-2+3+4)

ebből: közhasznú tevékenység
bevételei

5. Anyagjellegű ráfordítások

6. Személyi jellegű ráfordítások

ebből: vezető tisztségviselők
juttatásai

7. Értékcsökkenési leírás

8. Egyéb ráfordítások

9. Pénzügyi műveletek
ráfordításai

ebből:

4. Pénzügyi műveletek 
bevételei

- alapítótól kapott befizetés

B. Összes ráfordítás
(5+6+7+8+9)

ebből: közhasznú tevékenység
ráfordításai

C. Adózás előtti eredmény 
(A-B)

10. Adófizetési kötelezettség

D. Tárgyévi eredmény (C-10)

ebből: adományok

Ritka és Vel. Rendellenességgel Élők Orsz. Szöv.

Adatok ezer forintban

29 585 33 533 29 585 33 533

203 162 203 162

26 085 28 645 26 085 28 645

22 125 16 669 22 125 16 669

73 30 73 30

29 658 33 563 29 658 33 563

29 658 33 563 29 658 33 563

10 715 15 843 10 715 15 843

18 266 17 354 18 266 17 354

494 238 494 238

2 2

29 477 33 435 29 477 33 435

29 477 33 435 29 477 33 435

181 128 181 128

181 128 181 128

Ny.v.:1.3 A nyomtatvány papír  alapon nem küldhető be! Nyomtatva:  2025 .04 .08  15 .56 .33



Szervezet / Jogi személy szervezeti egység neve:

Alaptevékenység Vállalkozási tevékenység Összesen

előző év    előző év
helyesbítése

tárgyév

Az egyszerűsített éves beszámoló eredménykimutatása 2.

előző év    előző év
helyesbítése

tárgyév előző év    előző év
helyesbítése

tárgyév

Tájékoztató adatok

A. Központi költségvetési
támogatás

B. Helyi önkormányzati
költségvetési támogatás

C. Az Európai Unió strukturális
alapjaiból, illetve a Kohéziós
Alapból nyújtott támogatás

D. Az Európai Unió költség-
vetéséből vagy más államtól, 
nemzetközi szervezettől 
származó támogatás

E. A személyi jövedelemadó
meghatározott részének az 
adózó rendelkezése szerinti fel-
használásáról szóló 1996. évi 
CXXVI.törvény alapján átutalt 
összeg

F. Közszolgáltatási bevétel

ebből:
- normatív támogatás

ebből:
- normatív támogatás

G. Adományok

Könyvvizsgálói záradék
Az adatok könyvvizsgálattal alá vannak támasztva. Igen Nem

PK-1042
A kettős könyvvitelt vezető egyéb szervezet egyszerűsített

éves beszámolója és közhasznúsági melléklet

2024. év

Ritka és Vel. Rendellenességgel Élők Orsz. Szöv.

Adatok ezer forintban

515 669 515 669

22 125 16 669 22 125 16 669
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1. Szervezet / Jogi személy szervezeti egység azonosító adatai

2. Tárgyévben végzett alapcél szerinti és közhasznú tevékenységek bemutatása

3. Közhasznú tevékenységek bemutatása (tevékenységenként)

1.1 Szervezet

1.2 Székhely
Település:Irányítószám:

Közterület neve: Közterület jellege:

Házszám: Lépcsőház: Emelet: Ajtó:

1.3 Ügyszám:

1.4 Nyilvántartási szám: 

1.6 Szervezet / Jogi személy szervezeti egység
képviselőjének neve:

// .

1.5 Szervezet / Jogi személy szervezeti egység adószáma:

1.1 Jogi személy szervezeti egység

Irányítószám: Település:

Közterület neve: Közterület jellege:

Házszám: Lépcsőház: Emelet: Ajtó:

1.2 Székhely

3.1 Közhasznú tevékenység megnevezése:

3.2 Közhasznú tevékenységhez kapcsolódó közfeladat, jogszabályhely:

3.3 Közhasznú tevékenység célcsoportja:

3.4 Közhasznú tevékenységből részesülők létszáma:
3.5 Közhasznú tevékenység főbb eredményei:

PK-1042

2024. év

A kettős könyvvitelt vezető egyéb szervezet egyszerűsített
éves beszámolója és közhasznúsági melléklet

Ritka és Vel. Rendellenességgel Élők Orsz. Szöv.

1 0 8 9 Budapest

Orczy út

2
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Egészségmegőrzés, betegségmegelőzés, rehab.

1997. évi CLIV. tv. 35. § (1)-(2)

Ritka betegek, fogyatékkal élők és családjaik
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1. Szervezet / Jogi személy szervezeti egység azonosító adatai

2. Tárgyévben végzett alapcél szerinti és közhasznú tevékenységek bemutatása

3. Közhasznú tevékenységek bemutatása (tevékenységenként)

1.1 Szervezet

1.2 Székhely
Település:Irányítószám:

Közterület neve: Közterület jellege:

Házszám: Lépcsőház: Emelet: Ajtó:

1.3 Ügyszám:

1.4 Nyilvántartási szám: 

1.6 Szervezet / Jogi személy szervezeti egység
képviselőjének neve:

// .

1.5 Szervezet / Jogi személy szervezeti egység adószáma:

1.1 Jogi személy szervezeti egység

Irányítószám: Település:

Közterület neve: Közterület jellege:

Házszám: Lépcsőház: Emelet: Ajtó:

1.2 Székhely

3.1 Közhasznú tevékenység megnevezése:

3.2 Közhasznú tevékenységhez kapcsolódó közfeladat, jogszabályhely:

3.3 Közhasznú tevékenység célcsoportja:

3.4 Közhasznú tevékenységből részesülők létszáma:
3.5 Közhasznú tevékenység főbb eredményei:

PK-1042

2024. év

A kettős könyvvitelt vezető egyéb szervezet egyszerűsített
éves beszámolója és közhasznúsági melléklet

Ritka és Vel. Rendellenességgel Élők Orsz. Szöv.

1 0 8 9 Budapest

Orczy út

2
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0 1 0 2 0 0 1 1 9 9 7
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Dr. Pogány Gábor

Szociális tevékenység, családsegítés

1998. évi LXXXIV. törvény a 

családok támogatásáról 3. §

Ritka betegek, fogyatékkal élők és családjaik

600000
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1. Szervezet / Jogi személy szervezeti egység azonosító adatai

2. Tárgyévben végzett alapcél szerinti és közhasznú tevékenységek bemutatása

3. Közhasznú tevékenységek bemutatása (tevékenységenként)

1.1 Szervezet

1.2 Székhely
Település:Irányítószám:

Közterület neve: Közterület jellege:

Házszám: Lépcsőház: Emelet: Ajtó:

1.3 Ügyszám:

1.4 Nyilvántartási szám: 

1.6 Szervezet / Jogi személy szervezeti egység
képviselőjének neve:

// .

1.5 Szervezet / Jogi személy szervezeti egység adószáma:

1.1 Jogi személy szervezeti egység

Irányítószám: Település:

Közterület neve: Közterület jellege:

Házszám: Lépcsőház: Emelet: Ajtó:

1.2 Székhely

3.1 Közhasznú tevékenység megnevezése:

3.2 Közhasznú tevékenységhez kapcsolódó közfeladat, jogszabályhely:

3.3 Közhasznú tevékenység célcsoportja:

3.4 Közhasznú tevékenységből részesülők létszáma:
3.5 Közhasznú tevékenység főbb eredményei:

PK-1042

2024. év

A kettős könyvvitelt vezető egyéb szervezet egyszerűsített
éves beszámolója és közhasznúsági melléklet

Ritka és Vel. Rendellenességgel Élők Orsz. Szöv.

1 0 8 9 Budapest

Orczy út
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Dr. Pogány Gábor

Oktatás, képességfejlesztés, ismeretterjesztés

2011. év CXC. törvény a nemzeti 

köznevelésről 4. § (1) a)-u)

Ritka betegek, fogyatékkal élők és családjaik

600000
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1. Szervezet / Jogi személy szervezeti egység azonosító adatai

2. Tárgyévben végzett alapcél szerinti és közhasznú tevékenységek bemutatása

3. Közhasznú tevékenységek bemutatása (tevékenységenként)

1.1 Szervezet

1.2 Székhely
Település:Irányítószám:

Közterület neve: Közterület jellege:

Házszám: Lépcsőház: Emelet: Ajtó:

1.3 Ügyszám:

1.4 Nyilvántartási szám: 

1.6 Szervezet / Jogi személy szervezeti egység
képviselőjének neve:

// .

1.5 Szervezet / Jogi személy szervezeti egység adószáma:

1.1 Jogi személy szervezeti egység

Irányítószám: Település:

Közterület neve: Közterület jellege:

Házszám: Lépcsőház: Emelet: Ajtó:

1.2 Székhely

3.1 Közhasznú tevékenység megnevezése:

3.2 Közhasznú tevékenységhez kapcsolódó közfeladat, jogszabályhely:

3.3 Közhasznú tevékenység célcsoportja:

3.4 Közhasznú tevékenységből részesülők létszáma:
3.5 Közhasznú tevékenység főbb eredményei:

PK-1042

2024. év

A kettős könyvvitelt vezető egyéb szervezet egyszerűsített
éves beszámolója és közhasznúsági melléklet

Ritka és Vel. Rendellenességgel Élők Orsz. Szöv.

1 0 8 9 Budapest
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Tudományos tevékenység, kutatás

2004. évi CXXXIV. törvény 4. § (4c.); 

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

Ritka betegek, fogyatékkal élők és családjaik

600000
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1. Szervezet / Jogi személy szervezeti egység azonosító adatai

2. Tárgyévben végzett alapcél szerinti és közhasznú tevékenységek bemutatása

3. Közhasznú tevékenységek bemutatása (tevékenységenként)

1.1 Szervezet

1.2 Székhely
Település:Irányítószám:

Közterület neve: Közterület jellege:

Házszám: Lépcsőház: Emelet: Ajtó:

1.3 Ügyszám:

1.4 Nyilvántartási szám: 

1.6 Szervezet / Jogi személy szervezeti egység
képviselőjének neve:

// .

1.5 Szervezet / Jogi személy szervezeti egység adószáma:

1.1 Jogi személy szervezeti egység

Irányítószám: Település:

Közterület neve: Közterület jellege:

Házszám: Lépcsőház: Emelet: Ajtó:

1.2 Székhely

3.1 Közhasznú tevékenység megnevezése:

3.2 Közhasznú tevékenységhez kapcsolódó közfeladat, jogszabályhely:

3.3 Közhasznú tevékenység célcsoportja:

3.4 Közhasznú tevékenységből részesülők létszáma:
3.5 Közhasznú tevékenység főbb eredményei:

PK-1042

2024. év

A kettős könyvvitelt vezető egyéb szervezet egyszerűsített
éves beszámolója és közhasznúsági melléklet

Ritka és Vel. Rendellenességgel Élők Orsz. Szöv.

1 0 8 9 Budapest
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Dr. Pogány Gábor

Fogyatékos személyek sporttev. támogatása

2004. évi I. tv. a sportról 49. § c)-e)

Ritka betegek, fogyatékkal élők és családjaik
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1. Szervezet / Jogi személy szervezeti egység azonosító adatai

2. Tárgyévben végzett alapcél szerinti és közhasznú tevékenységek bemutatása

3. Közhasznú tevékenységek bemutatása (tevékenységenként)

1.1 Szervezet

1.2 Székhely
Település:Irányítószám:

Közterület neve: Közterület jellege:

Házszám: Lépcsőház: Emelet: Ajtó:

1.3 Ügyszám:

1.4 Nyilvántartási szám: 

1.6 Szervezet / Jogi személy szervezeti egység
képviselőjének neve:

// .

1.5 Szervezet / Jogi személy szervezeti egység adószáma:

1.1 Jogi személy szervezeti egység

Irányítószám: Település:

Közterület neve: Közterület jellege:

Házszám: Lépcsőház: Emelet: Ajtó:

1.2 Székhely

3.1 Közhasznú tevékenység megnevezése:

3.2 Közhasznú tevékenységhez kapcsolódó közfeladat, jogszabályhely:

3.3 Közhasznú tevékenység célcsoportja:

3.4 Közhasznú tevékenységből részesülők létszáma:
3.5 Közhasznú tevékenység főbb eredményei:

PK-1042

2024. év

A kettős könyvvitelt vezető egyéb szervezet egyszerűsített
éves beszámolója és közhasznúsági melléklet

Ritka és Vel. Rendellenességgel Élők Orsz. Szöv.

1 0 8 9 Budapest

Orczy út

2
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Fogy. szem. rehab. segítése, rehab. foglalk.

1998. évi XXVI. tv. a fogyatékos 

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

Ritka betegek, fogyatékkal élők és családjaik

600000
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Szervezet / Jogi személy szervezeti egység neve:

5. Cél szerinti juttatások kimutatása

6. Vezető tisztségviselőknek nyújtott juttatás

Előző év Tárgyév

5.2   Cél szerinti juttatás megnevezése Előző év Tárgy év

5.3   Cél szerinti juttatás megnevezése Előző év Tárgy év

5.1   Cél szerinti juttatás megnevezése

Cél szerinti juttatások kimutatása
(összesen)

Cél szerinti juttatások kimutatása
(mindösszesen)

Előző év (1) Tárgyév (2)

6.2   Tisztség Előző év (1) Tárgy év (2)

6.1   Tisztség

A.    Vezető tisztségviselőknek nyújtott
        juttatás (mindösszesen):

PK-1042
A kettős könyvvitelt vezető egyéb szervezet egyszerűsített

éves beszámolója és közhasznúsági melléklet

2024. év

Ritka és Vel. Rendellenességgel Élők Orsz. Szöv.

Adatok ezer forintban

honlapok, web 2 fejlesztés 561 1 348

programjaink, működésünk 28 916 32 087

29 477 33 435

29 477 33 435

0 0

0 0

0 0

Ny.v.:1.3 A nyomtatvány papír  alapon nem küldhető be! Nyomtatva:  2025 .04 .08  15 .56 .33



Szervezet / Jogi személy szervezeti egység neve:

7. Közhasznú jogállás megállapításához szükséges mutatók

Alapadatok Előző év (1) Tárgyév (2)

B. Éves összes bevétel

ebből:

C. A személyi jövedelemadó meghatározott részének az
adózó rendelkezése szerinti felhasználásáról szóló
1996. évi CXXVI. törvény alapján átutalt összeg

D. Közszolgáltatási bevétel

E. Normatív támogatás

F. Az Európai Unió strukturális alapjaiból, illetve
a Kohéziós Alapból nyújtott támogatás

G. Korrigált bevétel [B-(C+D+E+F)]

H. Összes ráfordítás (kiadás)

I. Ebből személyi jellegű ráfordítás

J. Közhasznú tevékenység ráfordításai

K. Adózott eredmény

L. A szervezet munkájában közreműködő közérdekű önkéntes
tevékenységet végző személyek száma
(a közérdekű önkéntes tevékenységről szóló
2005. évi LXXXVIII. törvénynek megfelelően)

Erőforrás ellátottság mutatói Mutató teljesítése

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

Igen Nem

Ectv. 32. § (4) b) [K1+K2>=0]

Ectv. 32. § (4) c) [(I1+I2-A1-A2)/(H1+H2)>=0,25]

Társadalmi támogatottság mutatói

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

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

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

Mutató teljesítése

PK-1042
A kettős könyvvitelt vezető egyéb szervezet egyszerűsített

éves beszámolója és közhasznúsági melléklet

2024. év

Ritka és Vel. Rendellenességgel Élők Orsz. Szöv.

Adatok ezer forintban

29 658 33 563

515 669

29 143 32 894

29 477 33 435

18 266 17 354

29 477 33 435

181 128

82 46

Ny.v.:1.3 A nyomtatvány papír  alapon nem küldhető be! Nyomtatva:  2025 .04 .08  15 .56 .33



Szervezet / Jogi személy szervezeti egység neve:

CSATOLT MELLÉKLETEK

1. Megjelenítésre kerülő mellékletek

2. Megjelenítésre nem kerülő mellékletek

(Melléklet típusonként csak 1 dokumentum csatolható)

PK-1042
A kettős könyvvitelt vezető egyéb szervezet egyszerűsített

éves beszámolója és közhasznúsági melléklet

2024. év

PK-1042-01 Könyvvizsgálói jelentés

PK-1042-02 Szöveges beszámoló Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

PK-1042-03 Kiegészítő melléklet Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

PK-1042-04 Meghatalmazás Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:jogosultság igazolása, amennyiben nem a szervezet saját Cégkapuján
vagy nem a bejegyzett képviselő Ügyfélkapuján keresztül kerül
előterjesztésre a beszámoló

Ritka és Vel. Rendellenességgel Élők Orsz. Szöv.

Ny.v.:1.3 A nyomtatvány papír  alapon nem küldhető be! Nyomtatva:  2025 .04 .08  15 .56 .33



RIROSZ események 2024 

 

Január  

04. Narkolepszia megbeszélés 
09. ECRD megbeszélés, AIPM megbeszélés 
15. ONCA megbeszélés 
19. RBNT RIROSZ szakértői csoportülés 
23. Tempus Webinárium (online), Genetikai tanácsadás – EURORDIS webinárium 
25. BIOGEN megbeszélés 
26-27. Anyagcsere kerekasztal, konferencia – Inárcs 
29. ITHACA PAG ülés 
31. NNGYK ritka megbeszélés  
31-febr.1. Microsoft Global nonprofit Leaders summit  

Február  

06. MTV Ridikül Tv felvétel 
08. BEMOSZ elnökségi 
09. Európai egészségügyi unió tájékoztató (Európa Pont) 
12. BEMOSZ közgyűlés 
14. AstraZeneca megbeszélés ritkanapos kivilágítások, bejárás; Korányiban α1-antitripszin 
hiány megbeszélés 
15. Belga nagykövetségi tájékoztató, Kézenfogva-fogyatékossággal élni megbeszélés, RBNT 
munkacsoport ülés 
19. META betegszervezeti ülés,  
24. Ritka Betegségek Világnapja 2024 – Sopron 
29. Workshop az ERNekről 

Március 

04. Bethesda SMA kutatás konferencia, ITHACA workgroup 
05. E-healts Software Solutions interjú a RB regiszter megvalósíthatósági tanulmányhoz 
07. ABEP ülés, CNA-call, META ülés 
08. JARDEN kick off meeting online, RBNT megbeszélés 
11. ITHACA WS core workgroup ülés  
20. Fotókiállítás záróünnepség - GYIK Ház – Sopron 
21. META ülés-ELTE 
22. CNA-EURORDIS Action Plan letter to the health ministers 
 

Április 

04. CNA Call 
09. OKFŐ megbeszélés az RBNT-ről, ITHACA newborn screening webinar 
10. s-PAG megbeszélés,  
11. NEA Pályázati fórum (online), NEVES fórum, ITHACA WS core workgroup ülés 
13. RIROSZ közgyűlés  
16. NIOK Webinár 2. rész (online), IBioScience megbeszélés, EhealthSS megbeszélés 2. 
18. RIROSZ PR megbeszélés 



22. BEMOSZ-BM pályázati konzultáció (online) 
24. ÉTA közgyűlés 
25. NIOK Webinár 3. rész (online), DFT képzés, Pető Intézet RB előadás (konduktor képzés) 
27. Józsefvárosi Közösségek Ünnepe 
29. Fotókiállítás – Önkormányzati Hivatal – Bp. Józsefváros, RB Életút koordinátor Tananyag 
fejlesztés megbeszélés BGGYK 

Május 

06. Civil Kavalkád - szentendrei Skanzen  
09. Hellononprofit konf. – AI alkalmazások 
13. Fotókiállítás-megnyitó - Művelődési Ház - Zirc 
14-16. Európai Ritka Beteg Konferencia (ECRD) – Brüsszel 
15. Marketing Astro Webinár (online) 
16. NIOK Webinár 4.rész (online) 
21. RD Real World Evidence and registies seminar, SANOFI Momentum képzés, META 
betegszervezeti ülés 
22. Eurordis közgyűlés online 
27. ITHACA-PAB ülés, IAPO-UHC webinar 
27-28. EJP-RD final conf. 
28. META betegszervezeti ülés 
30-31. AIPM Egészség.Érték.Gyógyszer Konferencia – Bp. Aquárium 

Június 

04. NIOK Webinár 5.rész (online), EGSZB state of the health in the EU konferencia, META 
betegszervezeti ülés 
05. Marketing Astro Webinár (online) 
06. ABEP ülés 
07. RIROSZ Tagszervezeti kávézás 01. – Bp. SE NET 
10. NNGYK ülés 20 éves a magyar HTA 
11. META betegszervezeti ülés 
12. DFT képzés, CNA monthly call 
13. Fotókiállítás-megnyitó + kerekasztal-beszélgetés – Kisvilág Alapítvány – Neurodiverzitás hét 
17. ITHACA PAB 
18. Megbeszélés Gondoskodás Politikai ÁT-on 
24. META ülés 
26. Marketing Astro Webinár (online) 

Július 

01. RB Életút koordinátor képzés tantárgyfelelős megbeszélés 
04. Magas szintű EU Kardiológia konferencia BM 
08. RB Életút koordinátor felvételi BGGYK, ITHACA WS guideline megbeszélés 
09. RB Életút koordinátor képzés megbeszélés, RDW webinar 1, SANOFI Momentum Clinical 
trials képzés 
12. Józsefváros konzultáció, EGSZB szekció ülések 
19. Fotókiállítás-megnyitó - Rómer Ház – Győr 
30. Támaszadók online megbeszélés 
31. Fotókiállítás – Önkormányzati Hivatal – Bp. Józsefváros 



Augusztus 

01. Marketing Astro Webinár (online) 
07. DFT képzés 
13. NORBS megbeszélés, META betegszervezeti ülés 
21. RB Életút koordinátor tananyag véglegesítés 
22. Myashtenia G. megbeszélés  
26. RB Életút koordinátor gyakorlat megbeszélés 
27. Pótfelvételi BGGYK, META betegszervezeti ülés 
28. Marketing Astro Webinár (online) 
29. RB Életút koordinátor gyakorlat megbeszélés 
30-31. MSzMT konferencia, előadás 
 

Szeptember  

02. Magnet megbeszélés, bejárás 
05. AIPM ABEP 
09. NIOK Webinár (online) 
09. ERDERA WP 24 meeting, Női egészség kerekasztal - Bp. Semmelweis Szalon 
10. Évnyitó - Életút Koordinátor képzés  
12. Q. Rare. Di – Eu pályázat megbeszélés – Debrecen 
18. RDD 2025 webinar EURORDIS 
19. Marketing Astro Webinár (online) 
20. Életút Koordinátorok képzése 01. – Bp.  BGGyK, Ritka Betegség Akadémia, kerekasztal-
beszélgetés – Bp. 
24-25. European Health Forum Gastein online 
26-27. CEE Patient Engagement Forum - Varsó  
30. ITHACA PAB ülés 
  

Október 

01. RDW webinar 2, META betegszervezeti ülés 
02. Fotókiállítás berendezése - MagNet Közösségi Ház – Bp. 
04. Életút Koordinátorok képzés 02. – Bp. BGGyK 
05. AIPM Betegszervezeti Meet up 
07. Fotókiállítás-megnyitó + RIROSZ Tagszervezeti kávézás 02.  - MagNet Közösségi Ház – Bp. 
08. Életút Koordinátorok gyakorlati képzése 01. – Bp. RIROSZ Iroda 
09. Marketing Astro Webinár (online), Novartis megbeszélés 
10-11.  EMA PDCO gyermek pediátria konferencia – Bp., előadás 
12-13. SPAR Maraton – Bp. 
14. XVIII.  META konferencia, előadás 
15. MAGYOTT konferencia, előadás, AIPM Vakcina konferencia  
16. Életút Koordinátorok gyakorlati képzése 02. – Bp. RIROSZ Iroda, CNA CEF meeting online 
17. Solidarity on konferencia 
21. Támaszadók Mozgalom megalakulása 
22. Életút Koordinátorok gyakorlati képzése 03. – Bp. RIROSZ Iroda 
24. BMS megbeszélés 
25. EURORDIS egyeztetés magasszintű RB konferenciához 
28. ERDERA Kick off konferencia, ITHACA PAB ülés 



29. RDW webinar 3. 
30. Népjóléti bizottsági ülés 

November  

05. BBMRI-ERIC Stakeholder Forum (online) 
06. Marketing Astro Webinár (online), ITHACA WS core group ülés 
07. Hosptess Kft. megbeszélés, MTA ülés az újszülöttkori szűrésről, CNA Call 
08. Fotókiállítás-megnyitó - Művelődési Ház – Csorna, RDW webinar 4. 
11. AstraZeneca megbeszélés,  
12. NEA 2025 Pályázati tájékoztató - Arany 10 Művelődési Ház – Bp., DFT képzés 
13. Fotókiállítás-megnyitó – PTK Egészségtudományi Kar – Szombathely, META emlőrák ülés 
14. Életút Koordinátorok gyakorlati képzése 04. – Bp. RIROSZ Iroda 
15. Patient Partnership HUB demo webinar, EGSZB előadói megbeszélés 
18-20. Brüsszel – RD Week  
19. EUHáz Belga elnökség tapasztalatai 
21. Magyar Tudomány Ünnepe – BGGYK, online Access to care toolkit bemutató  
22. Életút Koordinátorok gyakorlati képzése 05. – Bp. RIROSZ Iroda 
25. BEMOSZ elnökségi 
26. META ülés az Egészség-gazdaságtani Irányelvről (Corvinus e.) 
27. Marketing Astro Webinár (online), SMA konferencia VGYOSZ-ban 
28. Biogen megbeszélés 
29. EU High Level Konferencia – Kongresszusi Központ, előadás, Életút Koordinátorok 
képzés 03. a SE-n a Rókus kh-ban 

 December  

02. JARDEN Konferencia a RB Nemzeti Referencia Hálózatról (online) 
03. RIROSZ Vezetőségi ülés – Bp. RIROSZ Iroda  
04. Életút Koordinátorok gyakorlati képzése 06. – Bp. RIROSZ Iroda, EC webinar az ERN 
kiérékelésről 
04. Marketing Astro Webinár (online) 
05. Kardiometabolikus konferencia AIPM, AMEQUIS ülés 
06. ABEP ülés az AIPM-ben 
09. AstraZeneca megbeszélés 
11. Marketing Astro Webinár (online), SE EOK megbeszélés, bejárás 
12. ITHACA PAB ülés 
132-14. ITHACA Board Meeting, Bukarest (online) 
14. Myasthenia  Gravis Konferencia - H13 – Bp. 
16. Életút Koordinátorok képzés oktatói megbeszélés 
 

 



Támogatási Program elnevezése:

Támogató Megnevezése:

Visszatérítendő Vissza nem térítendő x

Rirosz  2024. évi éves beszámolójának kiegészítő melléklete -PK 1042-03

FOF2023-B-3231

Belügyminisztérium, NSZI

Támogatás forrása:

Központi költségvetés: x

Önkormányzati költségvetés:

Nemzetközi forrás

más gazdálkodó

Támogatás időtartama: 2023.10.01-2024.09.13

Támogatás összege: 1 999 000

- ebből a tárgyévre jutó összeg 985 608

- tárgyévben felhasznált összeg: 985 608

- tárgyévben folyósított összeg: 0

Támogatás típusa:

Tárgyévben felhasznál összeg részletezése jogcímenként:

Személyi: 800 000

Dologi: 185 608

Az Üzleti évben végzett főbb tevékenységek és programok bemutatása:

A Ritka Betegségek második Nemzeti Terve elkészítésének elősegítésére koordináltuk a fejezetek

elkészítését. Azok megtárgyalására a SE Elméleti Orvostudományi Központjának előadótermében

szerveztünk egy konszenzus konferenciát, ahova a komplex ellátás támogatása érdekében az

egészségügy, az oktatás és a szociális szférából érkező szakemberek mellett a kormányzat, a

gyógyszeripar, az innovációs technológiát képviselő cégektől és természetesen a betegszervezetektől

is voltak résztvevők. Azt ott megtárgyaltakat hasznosítva elkészítettük a II. Nemzeti Terv anyagát. A RBNT 

elkészült szövegét egyeztettük a NNGYK, a BM és az OKFŐ szakértőivel, és a végrehajtása elkezdődött.

Felhalmozási 0

Összesen: 985 608

Támogatás tárgyévi felhasználásának szöveges bemutatása:

VIII. Nemzeti Euroterv Konferenciát 2023.11.11-én sikeresen megrendeztük. További információ az

esemény honlapján látható: https://europlan.rirosz.hu/euroterv-viii-konferencia-2023. A pályázat 2024-re 

eső részét főleg a Ritka Betegségek második Nemzeti Terve elkészítésében résztvevő szakemberek 

honorálására fordítottuk.



Támogatási Program elnevezése:

Támogató Megnevezése:

Visszatérítendő Vissza nem térítendő x

Az Üzleti évben végzett főbb tevékenységek és programok bemutatása:

A pályázat segítségével sikerült a Mentőöv Információs Központ és Segélyvonal fenntartása,

fejlesztése, a Ritka Betegségek Nemzeti Terv megírásának koordinálása, a Ritka Betegségek

Világnapjának szervezése, irodánk mindennapi működésének fenntartása mellett.

Felhalmozási

Összesen: 68 173

Támogatás tárgyévi felhasználásának szöveges bemutatása:

A támogatás maradék részét a programjaink megvalósításához szükséges szolgáltatások megvételére 

fordítottuk.

Tárgyévben felhasznál összeg részletezése jogcímenként:

Személyi:

Dologi: 68 173

- tárgyévben felhasznált összeg: 68 173

- tárgyévben folyósított összeg: 0

Támogatás típusa:

Támogatás időtartama: 2023.04.01-2024.03.31

Támogatás összege: 2 500 000

- ebből a tárgyévre jutó összeg 68 173

Rirosz  2024. évi éves beszámolójának kiegészítő melléklete -PK 1042-03

NEAO-KP-1-2023/8-000141

Belügyminisztérium, NSZI

Támogatás forrása:

Központi költségvetés: x

Önkormányzati költségvetés:

Nemzetközi forrás

más gazdálkodó



Támogatási Program elnevezése:

Támogató Megnevezése:

Visszatérítendő Vissza nem térítendő x

Az Üzleti évben végzett főbb tevékenységek és programok bemutatása:

2024-ben elindítottuk az ELTE-mel és SE-mel közösen a Ritka betegséggel élő személyek és 

családjaik életút-koordinátorainak képzését, folytattuk a munkát a Mentőöv Információs Központan és 

Segélyvonalnál, elkezdtük a Fehér Holló című tudományos kiadványunk különszámának és a 2025 évi 

Ritka Betegségek Világnapja előkészítését.  

Felhalmozási

Összesen: 795 870

Támogatás tárgyévi felhasználásának szöveges bemutatása:

A támogatás eddigi részét a ritka betegséggel élőkkel foglalkozó szakemberek támogatását célzó 

programok megszervezésében résztvevők honorálására fordítottuk.

Tárgyévben felhasznál összeg részletezése jogcímenként:

Személyi: 795 870

Dologi:

- tárgyévben felhasznált összeg: 795 870

- tárgyévben folyósított összeg: 1 199 520

Támogatás típusa:

Támogatás időtartama: 2024.11.01-2025.10.31

Támogatás összege: 1 199 520

- ebből a tárgyévre jutó összeg 795 870

Rirosz  2024. évi éves beszámolójának kiegészítő melléklete -PK 1042-03

FOF2024-B-4504

Belügyminisztérium, NSZI

Támogatás forrása:

Központi költségvetés: x

Önkormányzati költségvetés:

Nemzetközi forrás

más gazdálkodó



Támogatási Program elnevezése:

Támogató Megnevezése:

Visszatérítendő Vissza nem térítendő x

Az Üzleti évben végzett főbb tevékenységek és programok bemutatása:

A program már eddig is hozzájárult a Mentőöv Központ működéséhez, a „Ritka Betegek Boldog 

Pillanatai 2025.” című fotópályázat lebonyolításához és Vándorkiállítások szervezéséhez a fotópályázat 

anyagaiból. Megvalósítottuk az Életút Koordinátor képzés gyakorlati feladatainak teljesítését.

Felhalmozási 0

Összesen: 50 250

Támogatás tárgyévi felhasználásának szöveges bemutatása:

Az év végén beérkezett támogatásból még csak az egyik tanácsadó előadása honoráriumát fedeztük.

Tárgyévben felhasznál összeg részletezése jogcímenként:

Személyi: 50 250

Dologi: 0

- tárgyévben felhasznált összeg: 50 250

- tárgyévben folyósított összeg: 699 000

Támogatás típusa:

Támogatás időtartama: 2024.06.01-2025.07.31

Támogatás összege: 699 000

- ebből a tárgyévre jutó összeg 50 250

Rirosz  2024. évi éves beszámolójának kiegészítő melléklete -PK 1042-03

SZÜLŐ2024-4165

Belügyminisztérium, NSZI

Támogatás forrása:

Központi költségvetés: x

Önkormányzati költségvetés:

Nemzetközi forrás

más gazdálkodó



Támogatási Program elnevezése:

Támogató Megnevezése:

Visszatérítendő Vissza nem térítendő x

Az Üzleti évben végzett főbb tevékenységek és programok bemutatása:

Elkészült a ritka betegségekre vonatkozó 2030-ig szóló, egészségügyi szakpolitikai keretstratégia és a 

hozzá tartozó 2024-2025 évi Cselekvési Terv. A folyamatot bemutattuk a Ritka Betegségek Világnapján 

és a magyarországi soros elnökség ideje alatt az Európai Gazdasági és Szociális Bizottság (EGSZB) 

bevonásával (Budapest, 2024.11.29.) rendezett magas szintű konferencián. Megvalósult az életút-

koordinátor szakemberek akkreditált képzésének tananyagfejlesztése az ELTE és az SE több karával, 

valamint a RIROSZ képviselőinek együttműködésében. A projekt folyamán is működtettük a Mentőöv 

Információs Központot és Segélyvonalat. 

Felhalmozási 0

Összesen: 6 983 470

Támogatás tárgyévi felhasználásának szöveges bemutatása:

A támogatás idei részében a projekttervnek megfelelően a munkatársaink bérköltségének, a Ritka 

Betegségek Világnapja 2024. (Sopron, 2024. 02. 24.) megrendezésének, az életút-koordinátor képzés 

tananyagfejlesztő szakembereinek honoráriumának és a Mentőöv Információs Központ és Segélyvonal 

működtetésének költségei fedezéséhez költöttünk.

Tárgyévben felhasznál összeg részletezése jogcímenként:

Személyi: 3 163 177

Dologi: 3 820 293

- tárgyévben felhasznált összeg: 6 983 470

- tárgyévben folyósított összeg: 9 000 000

Támogatás típusa:

Támogatás időtartama: 2024.01.01-2025.03.31

Támogatás összege: 9 000 000

- ebből a tárgyévre jutó összeg 6 983 470
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BM/17685-2/2024

Belügyminisztérium

Támogatás forrása:

Központi költségvetés: x

Önkormányzati költségvetés:

Nemzetközi forrás

más gazdálkodó



Támogatási Program elnevezése:

Támogató Megnevezése:

Visszatérítendő Vissza nem térítendő x

Az Üzleti évben végzett főbb tevékenységek és programok bemutatása:

E pályázat nem csak a ritka betegséggel élők hátrányos helyzetű csoportjait segítő szakmai és 

érdekvédelmi tevékenységet, családsegítő, információnyújtó és szociális szolgáltatásainkat, és az őket 

összefogó civil szervezetek erősítését segítette, hanem szervezetünk fenntarthatóságát, és a

II. Nemzeti Terv megalkotását is.

Felhalmozási 0

Összesen: 1 775 681

Támogatás tárgyévi felhasználásának szöveges bemutatása:

A pályázati összeg zömmel egy munkatársunk béréhez és a rezsi költségeink fedezéséhez járult hozzá.

Tárgyévben felhasznál összeg részletezése jogcímenként:

Személyi: 1 149 355

Dologi: 626 326

- tárgyévben felhasznált összeg: 1 775 681

- tárgyévben folyósított összeg: 2 500 000

Támogatás típusa:

Támogatás időtartama: 2024.04.01-2025.03.31

Támogatás összege: 2 500 000

- ebből a tárgyévre jutó összeg 1 775 681

Rirosz  2024. évi éves beszámolójának kiegészítő melléklete -PK 1042-03

NEAO-KP-1-2024/8-000548

BGA Zrt.

Támogatás forrása:

Központi költségvetés: x

Önkormányzati költségvetés:

Nemzetközi forrás

más gazdálkodó



Támogatási Program elnevezése:

Támogató Megnevezése:

Visszatérítendő Vissza nem térítendő x

Az Üzleti évben végzett főbb tevékenységek és programok bemutatása:

A pályázat lehetővé tette szervezet működését és működtetését a következő területekre fókuszálva: 

irodai infrastruktúránk, online felületeink fenntartását, folyamatos forrásteremtést és kommunikációs 

kampányokat, önkéntesek bevonásával.

Felhalmozási 0

Összesen: 647 900

Támogatás tárgyévi felhasználásának szöveges bemutatása:

A pályázat projekt arányosan hozzájárult egy munkatársunk béréhez, valamint a könyvelés, és telefon 

használat költségeihez.

Tárgyévben felhasznál összeg részletezése jogcímenként:

Személyi: 565 850

Dologi: 82 050

- tárgyévben felhasznált összeg: 647 900

- tárgyévben folyósított összeg: 750 000

Támogatás típusa:

Támogatás időtartama: 2024.04.01-2025.03.31

Támogatás összege: 750 000

- ebből a tárgyévre jutó összeg 647 900

Rirosz  2024. évi éves beszámolójának kiegészítő melléklete -PK 1042-03

NEAN-KP-1-2024/4-000033 

BGA Zrt.

Támogatás forrása:

Központi költségvetés: x

Önkormányzati költségvetés:

Nemzetközi forrás

más gazdálkodó



Támogatási Program elnevezése:

Támogató Megnevezése:

Visszatérítendő Vissza nem térítendő x

Az Üzleti évben végzett főbb tevékenységek és programok bemutatása:

Ez a támogatás is hozzájárult ahhoz, hogy munkatársainkkal folytathattuk tevékenységeinket a hosszú 

távú stratégiánk és a Mentőöv Információs Központ üzemeltetése mentén. pl.: a ritka betegséggel élők 

különösen hátrányos helyzetű csoportjait segítő szakmai és érdekvédelmi tevékenységet családsegítő, 

információnyújtó és szociális szolgáltatások; mindezek megvalósításához a figyelemfelkeltés, 

tájékoztatás és mozgósítás miatt projektjellegű tevékenységek, stb.

Felhalmozási 0

Összesen: 669 014

Támogatás tárgyévi felhasználásának szöveges bemutatása:

A támogatást ebben az évben a munkatársaink béréhez történő hozzájárulásként használtuk fel.

Tárgyévben felhasznál összeg részletezése jogcímenként:

Személyi: 669 014

Dologi: 0

- tárgyévben felhasznált összeg: 669 014

- tárgyévben folyósított összeg: 669 014

Támogatás típusa:

Támogatás időtartama: 2024.01.01-2024.12.31

Támogatás összege: 669 014

- ebből a tárgyévre jutó összeg 669 014

Rirosz  2024. évi éves beszámolójának kiegészítő melléklete -PK 1042-03

Szja 1%

NAV

Támogatás forrása:

Központi költségvetés: x

Önkormányzati költségvetés:

Nemzetközi forrás

más gazdálkodó



Támogatási Program elnevezése:

Támogató Megnevezése:

Visszatérítendő Vissza nem térítendő x

Rirosz  2024. évi éves beszámolójának kiegészítő melléklete -PK 1042-03

Célzott támogatások

Biomarin, Sanofi-Aventis Zrt., NESTLÉ Hungária Kft., Novartis 

Hungária Kft., Exceed Orphan SRO., iBioScience, AstraZenca, 

Biogen,Chiesi, Roche

Támogatás forrása:

Központi költségvetés:

Önkormányzati költségvetés:

Nemzetközi forrás

más gazdálkodó x

Támogatás időtartama: 2024.01.01-2024.12.31

Támogatás összege: 16 303 390

- ebből a tárgyévre jutó összeg 16 303 390

- tárgyévben felhasznált összeg: 16 303 390

- tárgyévben folyósított összeg: 20 272 376

Támogatás típusa:

Tárgyévben felhasznál összeg részletezése jogcímenként:

Személyi: 11 011 299

Dologi: 5 292 091

Az Üzleti évben végzett főbb tevékenységek és programok bemutatása:

Mind a megrendezett konferenciáink, mind pedig a "Mentőöv" Központ segítségével a ritka betegséggel 

élők és környezetük időben juthatnak a számukra nélkülözhetetlen helytálló, szakszerű információkhoz, 

és ennek birtokában megfelelő egészségügyi, szociális, oktatási ellátáshoz. Sok csatornán és innovatív 

módon a tájékozódás mellett a kapott információ felhasználását is segítjük. Nemzetközi partnereinkkel 

együttműködésben, a szakmai anyagok rendszerezésével, fordításával képesek vagyunk támogatni az 

ellátást, vagy a tudományos munkát végző szakemberek munkáját a ritka betegségek területén.

Felhalmozási 0

Összesen: 16 303 390

Támogatás tárgyévi felhasználásának szöveges bemutatása:

Az összeg a működési költségeinkhez történő hozzájárulás mellett (iroda bérlet, rezsi, irodaszerek,

honlapok, web 2 oldalak fejlsztése, média kampányok, stb.), hozzájárult a 2024 évi Ritka Betegségek 

Világnapja valamint a "Mentőöv" Központ működésének folytatásához is. Ezeken kívül fontos 

hozzájárulást nyújtott két munkatársunk bérköltségének fedezéséhez is, és ezáltal a ritka betegséggel 

élők, különös tekintettel a veleszületett anyagcsere, az SMA és a Myasthenia  Gravis   betegek 

ellátásnak javításához, a velük való kapcsolattartáshoz, követésük napra készen tartásához, dietetikai 

tanácsadásukhoz.


