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

2024. év

Erkezés datuma: 2025-04-08 15:56:11. Erkeztetési szam: EB00773084

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és Vel. Rendellenességgel EI6k Orsz. Szov.
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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: 2025.04.08 15.56.33



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet eﬁxszerﬁsitett
é

éves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-1042

2024. év

A szervezetet nyilvantart6 bir6sag megnevezése: Targyév:

01 Févarosi Torvényszék |
sszak teredeime: egesz v [Y] toresekev[ ] [2[oe[al~[o[]~[o[t] [2[oe[a]-[[2] 3]
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:

Ritka és Vel. Rendellenességgel EI6k Orsz. Szov.

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[4]~{e[d]-[o[3
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2024. év

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

PK-1042

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és Vel. Rendellenességgel EI6k Orsz. Szév.

rr s

Az egyszerlisitett éves beszamolé mérlege

Adatok ezer forintban

El6z6 év El6z8 év Targyév
helyesbitése
ESZKOZOK (AKTIVAK)
A. Befektetett eszk6zok 994 757
I. Immateridlis javak 561 500
Il. Targyi eszkdzok 433 257
Ill. Befektetett pénziigyi eszktzok
B. Forgbeszkdzok 20 664 17 048
I. Készletek
Il. Kbvetelések
1. Ertékpapirok
IV. Pénzeszkdzok 20 664 17 048
C.  Aktiv idébeli elhatarolasok
ESZKOZOK OSSZESEN 21 658 17 805
FORRASOK (PASSZIVAK)
D. Sajattéke 7 847 7 975
I. Indulé t6ke/jegyzett t6ke 15 15
Il. T6kevaltozas/eredmény 7 651 7 832
. Lekotott tartalék
IV. Ertékelési tartalék
V- Thisyesreimeny siapievekenyséqn
VI. Targyévi eredmény véllalkozasi tevékenységbdl
E. Céltartalékok
F. Kotelezettségek 1402 1730
I. Hatrasorolt ktelezettségek
Il. Hosszu lejaratu kotelezettségek
lll. Rovid lejaratu kotelezettségek 1402 1730
G. Passziv id6beli elhatarolasok 12 409 8 100
FORRASOK OSSZESEN 21 658 17 805

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

Nyomtatva: 2025.04.08 15.56.33




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

2024. év

szerusitett

PK-1042

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és Vel. Rendellenességgel EI6k Orsz. Szov.

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 29 585 33533 29 585 33533
ebbdl:
- tagdij 203 162 203 162
- alapit6tol kapott befizetés
- tamogatasok 26 085 28 645 26 085 28 645

ebbdl: adomanyok 22125 16 669 22125 16 669
4. Pénzlgyi mlveletek
bevételei 73 30 73 30
A. Osszes bevétel (1+-2+3+4) | 29 658 33563 29 658 33 563
ebbdl: kdzhasznu tevékenység
bevételei 29 658 33563 29 658 33563
5. Anyagjelleg(i raforditasok 10 715 15 843 10 715 15 843
6. Személyi jelleg(i raforditdsok | 18 266 17 354 18 266 17 354
ebbdl: vezet6 tisztségvisel6k
juttatdsai
7. Ertékcsokkenési leiras 494 238 494 238
8. Egyéb raforditasok 2 2
9. Pénzugyi miveletek
raforditasai
B. Osszes réaforditas
(5+6+7+8+9) 29477 33435 29477 33435
ebbdl: kdzhasznl tevékenység
raforditasai 29 477 33435 29 477 33435
C. Adébzas el6tti eredmény
(A-B) 181 128 181 128
10. Addfizetési kotelezettség
D. Targyévi eredmény (C-10) 181 128 181 128

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

Nyomtatva: 2025.04.08 15.56.33




2024. év

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

szerusitett

PK-1042

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és Vel. Rendellenességgel EI6k Orsz. Szov.

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

515 669

515

669

F. Kozszolgaltatasi bevétel

G. Adomanyok

22125 16 669

22125

16 669

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-1042

2024. év

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Szervezet

Ritka és Vel. Rendellenességgel EI6k Orsz. Szov.
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 kézhasznu tevékenységek bemutatasa

jobb ellatéas biztositasa érdekében folyamatos az egylittmukdodés aritka betegségek szakértoi
kdzpontjaival (SE,PTE, DE, SZTE, Koranyi Korhaz, Onkoldgiai Intézet), valamint az 1J5Z-el. 2015-6ta
fenntartjuk a Mentoov Informéacids Kozpontot és Segélyvonalat aritka betegek érdekében, melynek fo
célja, hogy segitsiik a betegeket, csaladjaikat, a szakméat stb. minden problémé&juk megoldasaban. Az
egészség megovas érdekében, egész orszagra kiterjedo tajékoztato tevékenységet végeztink a
rendezvényeken, amédidban és személyesen minket megkeresdknek. Erdekvédelmet tobb forumonis
ellattuk: RitkaBetegségek Szakértdi Bizottsaga (hazai és EU szinten), NEAK, Betegszervezetek
Magyarorszagi Szovetsége. 2024 februar 24-én megrendeztiik a Ritka Betegségek Vilagnapjat Sopronban:
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:

60000 |

A Ment&ov Informacids Kézpont miikbdése javitotta a szakmak egyilittmiikddését, eldsegitette
a ritka betegségek tarsadalmi elfogadottsagat, a betegutak ismertségét, a betegek
elethelyzetének javitasat. Honlapjainkon is fontos téma az egészségmegdrzés.

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2025.04.08 15.56.33




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-1042

2024. év

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Szervezet

Ritka és Vel. Rendellenességgel EI6k Orsz. Szov.
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|]—|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

Folytatodott az egyittmukodés a Gondoskodéaspolitikéért Felelds, és az Egészségigyért Felelds
Allamtitkarsaggal. hogy egyeztessiink aritka betegeket érintd kérdésekben. Megvaldsult az
ELTE-BGGYK-val, a SE EMK-aval, és GKl-val folytatddott az egylittmukddés kovetkeztében aleendd RB
életat koordinatorok képzése A Mentoov Informécids kdzpont kommunikécids csatornain keresztil,
Facebook oldalainkon, honlapjainkon és Sorstéars segito zart csoportunkon keresztil tovéabbrais
tamogattuk a sorstarsak egymaésra taladlasat, valamint segitséget nydjtunk szocialis és csaladigyi
kérdésekben is. Evente kb.300 csalad fordul hozzéank. Lehetdséget biztositottunk az érintettek és a
szakemberek taldlkoz dsara a Ritka Betegségek Vilagnapja alkalméabdél megszervezett programsorozatunkon
2024.02.24-én 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, NNGYK, NoRo, kormanyzat, és a hazai ellaté intézmények szakembereivel.

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2025.04.08 15.56.33




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

2024. év

PK-1042

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Szervezet

Ritka és Vel. Rendellenességgel EI6k Orsz. Szov.

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

‘24 szeptemberében elinditottuk a SE-mel, ELTE-vel kdzosen a RB életit koordinator képzést, melynek a
tananyag kidolgozasdban, az eldadasok, gyakorlatok megtartasdban a RIROSZ isrészt vesz. ARBV-on
2024 02.24-én Sopronban szakmai €s szorakoztatd programot, kiallitasokat szervezetiink az
érintetteknek, valamint a szakembereknek. Szamos konferenciaszereplés mellett tobb médiakamp anyt is
szerveztink. Honlapjainkon sok ismeretterjesztd, oktaté anyag megtaléalhato a RB-kel és ellat asukkal.
Facebook csoportot koordindlunk a hozzank fordulé sorstéarskeresok részére. Kiadvanyvaink, plakéatjaink
elérhetok arendezvényeinken, honlapjainkon, illetve atvehetdk a RIROSYZ irodaban. A RIROSZ munkat arsai
folyamatosan képzéseken, kerekasztalokban, workshopokban, konferenciakon vettek részt, illetve
eldadtak.

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: 600000

3.5 Kézhasznu tevékenység f6bb eredményei:

Az egyiittmikidéseink szama nivekszik, erdsddik. A betegek az edukacio kivetkeztében
kénnyebben eligazodnak, rank talalnak. A 114 megjelenést eredményez& RBY kampanyban
20161223 embert értiink el. Igy nagy valészinlséggel talalnak rank a RE érintettek.

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-1042

2024. év

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Szervezet

Ritka és Vel. Rendellenességgel EI6k Orsz. Szov.
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

Szamos hazal és nemzetkdzi kérdbdivet toltdttink ki a RB-gel élék helyzetérél. PL. RARE
Barometer HozzAaseqitjiik a betegeinket a Klinikai vizsgalatokban térténd részvételhez, igy
seqitve a gyogyulasukat és a kutatast. A hazai és nemzetkdzi szinten dsszehangolt
kapcsolaterdsitd tevékenységiinket folytattuk, kiterjesztve az EJP-RD kiilénbdz 6 programjaira.
A MentSov Informacios Kdzpont 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 szakértdil kdzpontokkal (SE, DE, SE, SZTE, 00l, OKPI).

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:

Kutatd kbzpontokkal, az Egyetemek kutaté kzpontjaival, az ERN-ekkel sikeriilt megerdsiteni a
kapcsolatot, kiilGndsen a Rare 2030 projekt kiilénb&z & programjaiban résztvevikkel. N&tt a
kutatasban részt vevdk szama és a szakemberek kapcsolata is javult.

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2025.04.08 15.56.33




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-1042

2024. év

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Szervezet

Ritka és Vel. Rendellenességgel EI6k Orsz. Szov.
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

|Szerem:5ére 2024-ban tébb személyes megjelenési sport rendezvényen is részt vettink. A lejart
Nemzeti Terv szamos eleme seqiti a rehabilitacids és sporttevékenységek elérhetfségét és a
most megirt 2. Nemzeti Tervnek is fontos része. 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.
Tagszervezeteinken Keresztiil is szerveziink nyitott sport programokat.

3. Kdézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

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

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely:

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

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

3.4 Kézhasznu tevékenységbdl részesiilék létszama:

600000 |

3.5 Kézhasznu tevékenység f6bb eredményei:

A jo gyakorlatokbdl tébbet tudtunk bemutatni, igy ndtt a személyes jelenléttel megvalésulé
foglalkozasokon és terapias programokon résztvevik szama. Kézelebb keriilt az
egészségesebb életvezetés a tagjainkhoz, ehhez minden csatornat felhasznalunk.

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2025.04.08 15.56.33




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-1042

2024. év

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Szervezet

Ritka és Vel. Rendellenességgel EI6k Orsz. Szov.
1.2 Székhely

Iranyitoszam: @@ Telepulés: Budapest

Kozterllet neve:

|Orczy Kozterulet jellege: | -

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

1.1 Jogi személy szervezeti egység

1.2 Székhely

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

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

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

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

A megvaltozott munkaképességliek foglalkoztatasat segitd kormanyzati, civil szervezetekkel
szoros kapcsolatunk van, (Down Alapitvany, Kézenfogva, Nemadom fel alapitvanyok) és
munkaiigyi kbzpontokkal is. A 2. Ritka Betegségek Nemzetl Tervének irasa befejez 6ddtt. A
Mentéiv Kdzpont tevékenysége soran is, valamint a levelez élistainkon, Facebook oldalainkon és
a személyes megkeresések esetében egyénileq is rendszeresen tajékoztattunk a rehabilitacios
lehetdségekrdl és valtozAasokrdl, programokrél. PL.: Nem Adom Fel, ETA, Down Alapitvany, SALVA
VITA, EFOESZ egyiittm(ikéidés. A lehetfiségeket 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 megvaltozott munkaképességil személyek az Sket
erintd kérdésekben. A hozzank fordulé allast ajanlékat és keresbket dsszekdtjiik, melyet
rendszeresen megtesziink a Ment&dv Kézpontunkon, listainkon, egyéb mddokon.

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2025.04.08 15.56.33




A kettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet e
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet

2024. év

szerusitett
PK-1042

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és Vel. Rendellenességgel EIGk Orsz. Szdv.

5. Cél szerinti juttatasok kimutatasa Adatok ezer forintban
5.1 | Cél szerinti juttatas megnevezése El6z6 év Téargyév
honlapok, web 2 fejlesztés 561 1348
5.2 | Cél szerinti juttatds megnevezése El6z6 év Téargy év
programjaink, miikodésiink 28 916 32 087
5.3 | Cél szerinti juttatas megnevezése El6z6 év Targy év
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(6sszesen) 29477 33435
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(mind6sszesen) 29 477 33435
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: 2025.04.08 15.56.33



2024. év

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

szerusitett

PK-1042

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és Vel. Rendellenességgel EI6k Orsz. Szov.

7. Kézhasznu jogallas megallapitasahoz sziikséges mutaték

Adatok ezer forintban

Alapadatok El6z8 év (1) Targyév (2)
B. Eves 6sszes bevétel 29 658 33563
ebbdl:

C. A személyi jovedelemad6é meghatarozott részének az

adozo rendelkezése szerinti felhasznalasarol sz616 515 669
1996. évi CXXVI. térvény alapjan atutalt 6sszeg

D. Kozszolgaltatasi bevétel

E. Normativ tamogatéas

F. Az Eurdpai Unié strukturalis alapjaibdl, illetve

a Kohéziés Alapbdl nydjtott tAmogatas

G. Korrigalt bevétel [B-(C+D+E+F)] 29 143 32 894
H. Osszes raforditas (kiadas) 29 477 33435
I. Ebbdl személyi jellegii raforditas 18 266 17 354
J. Kozhasznu tevékenység raforditasai 29 477 33435
K. Adézott eredmény 181 128

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

(a kozérdekli 6nkéntes tevékenységrél szolo

2005. évi LXXXVIIL. térvénynek megfelelGen)

82

46

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+12-A1-A2)/(H1+H2)>=0,25] X []

Tarsadalmi tamogatottsag mutatoi Mutaté teljesitése

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

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhet6 be!

Nyomtatva: 2025.04.08 15.56.33




A kettos konyvvitelt vezeté egyéb szervezet egyszertisitett
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-1042

2024. év

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és Vel. Rendellenességgel EI6k Orsz. Szov.

CSATOLT MELLEKLETEK
(Melléklet tipusonként csak 1 dokumentum csatolhatd)

1. Megjelenitésre keriilé6 mellékletek

PK-1042-01 Kényvvizsgaléi jelentés Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

1]

PK-1042-02 Széveges beszamolo Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

XX

PK-1042-03 Kiegészité melléklet Melléklet csatolva:

<1<

Eredetivel rendelkezik:

2. Megjelenitésre nem keriilé mellékletek

PK-1042-04 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: 2025.04.08 15.56.33



Januar

RIROSZ események 2024

04. Narkolepszia megbeszélés

09. ECRD megbeszélés, AIPM megbeszélés

15. ONCA megbeszélés

19. RBNT RIROSZ szakértoi csoportiilés

23. Tempus Webinarium (online), Genetikai tanacsadas — EURORDIS webinarium
25. BIOGEN megbeszélés

26-27. Anyagcsere kerekasztal, konferencia - Inarcs

29. ITHACA PAG llés

31. NNGYK ritka megbeszélés

31-febr.1. Microsoft Global nonprofit Leaders summit

Februar

06. MTV Ridikul Tv felvétel

08. BEMOSZ elndkségi

09. Europai egészségiigyi unioé tajékoztaté (Eurépa Pont)

12. BEMOSZ kozgylilés

hiany megbeszélés

15. Belga nagykovetségi tajékoztatd, Kézenfogva-fogyatékossaggal élni megbeszélés, RBNT
munkacsoport Ulés

19. META betegszervezeti uilés,

24. Ritka Betegségek Vilagnapja 2024 - Sopron

29. Workshop az ERNekrél

Marcius

Aprilis

04. Bethesda SMA kutatas konferencia, ITHACA workgroup

05. E-healts Software Solutions interju a RB regiszter megvalésithatésagi tanulmanyhoz
07. ABEP (lés, CNA-call, META (lés

08. JARDEN kick off meeting online, RBNT megbeszélés

11. ITHACA WS core workgroup Ulés

20. Fotokiallitas zarélinnepség - GYIK Haz - Sopron

21. META ulés-ELTE

22. CNA-EURORDIS Action Plan letter to the health ministers

04. CNA Call

09. OKFO megbeszélés az RBNT-rél, ITHACA newborn screening webinar

10. s-PAG megbeszélés,

11. NEA Palyazati forum (online), NEVES féorum, ITHACA WS core workgroup Glés

13. RIROSZ kozgyiilés

16. NIOK Webinar 2. rész (online), IBioScience megbeszélés, EhealthSS megbeszélés 2.
18. RIROSZ PR megbeszélés



22. BEMOSZ-BM palyazati konzultacié (online)

24. ETA kozgy(lés

25. NIOK Webinar 3. rész (online), DFT képzés, Petd Intézet RB eléadas (konduktor képzés)
27. Jozsefvarosi Kozosségek Unnepe

29. Fotokiallitds — Onkormanyzati Hivatal - Bp. Jézsefvéros, RB Eletut koordinator Tananyag
fejlesztés megbeszélés BGGYK

Majus

06. Civil Kavalkad - szentendrei Skanzen

09. Hellononprofit konf. — Al alkalmazasok

13. Fotékiallitas-megnyito - M(ivel6dési Haz - Zirc

14-16. Eurdpai Ritka Beteg Konferencia (ECRD) - Briisszel

15. Marketing Astro Webinar (online)

16. NIOK Webinar 4.rész (online)

21. RD Real World Evidence and registies seminar, SANOFI Momentum képzés, META
betegszervezeti lilés

22. Eurordis kozgy(lés online

27. ITHACA-PAB ulés, IAPO-UHC webinar

27-28. EJP-RD final conf.

28. META betegszervezeti ulés

30-31. AIPM Egészség.Erték.Gyogyszer Konferencia - Bp. Aquarium

Junius

04. NIOK Webinar 5.rész (online), EGSZB state of the health in the EU konferencia, META
betegszervezeti lilés

05. Marketing Astro Webinar (online)

06. ABEP ulés

07. RIROSZ Tagszervezeti kavézas 01. — Bp. SE NET

10. NNGYK iilés 20 éves a magyar HTA

11. META betegszervezeti Ulés

12. DFT képzés, CNA monthly call

13. Fotékiallitas-megnyitd + kerekasztal-beszélgetés — Kisvilag Alapitvany — Neurodiverzitas hét
17.ITHACA PAB

18. Megbeszélés Gondoskodas Politikai AT-on

24. META ulés

26. Marketing Astro Webinar (online)

Jalius

01. RB Eletut koordinator képzés tantargyfelelés megbeszélés

04. Magas szint(i EU Kardiolégia konferencia BM

08. RB Eletut koordinator felvételi BGGYK, ITHACA WS guideline megbeszélés

09. RB Eletut koordinator képzés megbeszélés, RDW webinar 1, SANOFI Momentum Clinical
trials képzés

12. Jézsefvaros konzultacid, EGSZB szekcid ulések

19. Fotékiallitas-megnyité - Romer Haz — Gy6r

30. TAmaszaddk online megbeszélés

31. Fotokiallitas - Onkormanyzati Hivatal - Bp. J6zsefvaros



Augusztus

01. Marketing Astro Webinar (online)

07. DFT képzés

13. NORBS megbeszélés, META betegszervezeti ulés
21. RB Eletut koordinator tananyag véglegesités

22. Myashtenia G. megbeszélés

26. RB Eletut koordinator gyakorlat megbeszélés

27. Potfelveteli BGGYK, META betegszervezeti llés
28. Marketing Astro Webinar (online)

29. RB Eletut koordinator gyakorlat megbeszélés
30-31. MSzMT konferencia, el6adas

Szeptember

02. Magnet megbeszélés, bejaras

05. AIPM ABEP

09. NIOK Webinar (online)

09. ERDERA WP 24 meeting, N6i egészseg kerekasztal - Bp. Semmelweis Szalon
10. Evnyité - Eletut Koordinator képzés

12. Q. Rare. Di - Eu palyazat megbeszélés — Debrecen

18. RDD 2025 webinar EURORDIS

19. Marketing Astro Webinar (online)

20. Eletut Koordinatorok képzése 01. - Bp. BGGyK, Ritka Betegség Akadémia, kerekasztal-
beszélgetés - Bp.

24-25. European Health Forum Gastein online

26-27. CEE Patient Engagement Forum - Varso

30. ITHACA PAB lilés

Oktéber

01. RDW webinar 2, META betegszervezeti Ulés

02. Fotdkiallitas berendezése - MagNet Ko6zosségi Haz — Bp.

04. Eletut Koordinatorok képzés 02. - Bp. BGGyK

05. AIPM Betegszervezeti Meet up

07. Fotdkiallitas-megnyit6 + RIROSZ Tagszervezeti kavézas 02. - MagNet K6z6sségi Haz — Bp.
08. Elettt Koordinatorok gyakorlati képzése 01. - Bp. RIROSZ Iroda

09. Marketing Astro Webinar (online), Novartis megbeszélés

10-11. EMA PDCO gyermek pediatria konferencia - Bp., el6adas

12-13. SPAR Maraton - Bp.

14. XVIIl. META konferencia, el6adas

15. MAGYOTT konferencia, eléadas, AIPM Vakcina konferencia

16. Eletut Koordinatorok gyakorlati képzése 02. — Bp. RIROSZ Iroda, CNA CEF meeting online
17. Solidarity on konferencia

21. Tamaszadok Mozgalom megalakulasa

22. Eletlt Koordinatorok gyakorlati képzése 03. — Bp. RIROSZ Iroda

24. BMS megbeszélés

25. EURORDIS egyeztetés magasszintl RB konferenciahoz

28. ERDERA Kick off konferencia, ITHACA PAB Ulés



29. RDW webinar 3.
30. Népjoléeti bizottsagi ulés

November

05. BBMRI-ERIC Stakeholder Forum (online)

06. Marketing Astro Webinar (online), ITHACA WS core group Ulés

07. Hosptess Kft. megbeszélés, MTA Ulés az ujszilottkori szlirésrél, CNA Call

08. Fotokiallitas-megnyito - Mlvelédési Haz — Csorna, RDW webinar 4.

11. AstraZeneca megbeszélés,

12. NEA 2025 Palyazati tajékoztatd - Arany 10 MUvel6édési Haz - Bp., DFT képzés

13. Fotokiallitas-megnyitd — PTK Egészségtudomanyi Kar - Szombathely, META emlérak Glés
14. Eletut Koordinatorok gyakorlati képzése 04. - Bp. RIROSZ Iroda

15. Patient Partnership HUB demo webinar, EGSZB el6éaddi megbeszélés

18-20. Briisszel - RD Week

19. EUHAz Belga elnokség tapasztalatai

21. Magyar Tudomany Unnepe - BGGYK, online Access to care toolkit bemutaté

22. Eletut Koordinatorok gyakorlati képzése 05. — Bp. RIROSZ Iroda

25. BEMOSZ elndkségi

26. META ulés az Egészség-gazdasagtani Iranyelvrél (Corvinus e.)

27. Marketing Astro Webinar (online), SMA konferencia VGYOSZ-ban

28. Biogen meghbeszélés

29. EU High Level Konferencia — Kongresszusi Kézpont, eléadas, Eletit Koordinatorok
képzés 03. a SE-n a Rékus kh-ban

December

02. JARDEN Konferencia a RB Nemzeti Referencia Halézatrol (online)
03. RIROSZ Vezetdségi ulés — Bp. RIROSZ Iroda

04. Eletut Koordinatorok gyakorlati képzése 06. - Bp. RIROSZ Iroda, EC webinar az ERN
kiérékelésrol

04. Marketing Astro Webinar (online)

05. Kardiometabolikus konferencia AIPM, AMEQUIS (lés

06. ABEP (ilés az AIPM-ben

09. AstraZeneca megbeszélés

11. Marketing Astro Webinar (online), SE EOK megbeszélés, bejaras

12. ITHACA PAB (ilés

132-14. ITHACA Board Meeting, Bukarest (online)

14. Myasthenia Gravis Konferencia - H13 - Bp.

16. Eletut Koordinatorok képzés oktatéi megbeszélés



Rirosz 2024. évi éves beszamoldjanak kiegészitd melléklete -PK 1042-03

Tamogatasi Program elnevezése: |FOF2023-B-3231

Tamogatd Megnevezése: Belugyminisztérium, NSZI

Kdzponti kéltségvetés: X

Onkormanyzati koltségvetés:

Tamogatas forrasa:

Nemzetkdzi forras

mas gazdalkodo
Tamogatas iddtartama: 2023.10.01-2024.09.13
Tamogatas 6sszege: 1 999 000
- ebbél a targyévre jutd 0sszeg 985 608
- targyévben felhasznalt 6sszeg: 985 608
- targyévben folyositott 6sszeg: 0
Tamogatas tipusa: Visszatéritend® Vissza nem téritendd |x

Targyévben felhasznal 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi: 800 000
Dologi: 185 608
Felhalmozasi 0
Osszesen: 985 608

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

VIIl. Nemzeti Euroterv Konferenciat 2023.11.11-én sikeresen megrendeztik. Tovabbi informacié az
esemeény honlapjan lathaté: https://europlan.rirosz.hu/euroterv-viii-konferencia-2023. A palyazat 2024-re
esl részét féleg a Ritka Betegségek masodik Nemzeti Terve elkészitésében résztvevd szakemberek
honoralasara 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 voltak résztvevék. Azt ott megtargyaltakat hasznositva elkészitettlik a Il. Nemzeti Terv anyagat. A RBNT
elkésziilt sz6vegét egyeztettilk a NNGYK, a BM és az OKFO szakértéivel, és a végrehajtasa elkezdédott.




Rirosz 2024. évi éves beszamoldjanak kiegészité6 melléklete -PK 1042-03

Tamogatasi Program elnevezése:

NEAO-KP-1-2023/8-000141

Tamogaté Megnevezése:

Belugyminisztérium, NSZI

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 68 173

- targyévben felhasznalt sszeg: 68 173

- targyévben folyositott 6sszeg: 0

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

Személyi:

Dologi: 68 173

Felhalmozasi

Osszesen: 68 173

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A tdmogatas maradék részét a programjaink megvalodsitasahoz sziikséges szolgaltatasok megvételére

forditottuk.

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, irodank mindennapi miikddésének fenntartasa mellett.




Rirosz 2024. évi éves beszamoldjanak kiegészité6 melléklete -PK 1042-03

Tamogatasi Program elnevezése:

FOF2024-B-4504

Tamogaté Megnevezése:

Belugyminisztérium, NSZI

Tamogatas forrasa:

Kdzponti koltségvetés:

Onkormanyzati koltségvetés:

Nemzetkozi forras

mas gazdalkodo

Tamogatas idétartama:

2024.11.01-2025.10.31

Tamogatas 6sszege: 1199 520

- ebbél a targyévre jutd 0sszeg 795 870

- targyévben felhasznalt 6sszeg: 795 870

- targyévben folyositott 6sszeg: 1199 520

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

Személyi: 795 870

Dologi:

Felhalmozasi

Osszesen: 795 870

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A tdmogatas eddigi részét a ritka betegséggel élékkel foglalkoz6 szakemberek tamogatasat célzo

programok megszervezésében résztvevék honoralasara forditottuk.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa:

2024-ben elinditottuk az ELTE-mel és SE-mel kdzdsen a Ritka betegséggel él6 személyek és

csaladjaik életut-koordinatorainak képzését, folytattuk a munkat a Mentd6v Informaciés Kdzpontan és
Segélyvonalnal, elkezdtik a Fehér Hollé cim( tudomanyos kiadvanyunk kilénszamanak és a 2025 évi
Ritka Betegségek Vilagnapja el6készitését.




Rirosz 2024. évi éves beszamoldjanak kiegészité6 melléklete -PK 1042-03

Tamogatasi Program elnevezése:

SzULH2024-4165

Tamogaté Megnevezése:

Belugyminisztérium, NSZI

Tamogatas forrasa:

Kdzponti koltségvetés:

Onkormanyzati koltségvetés:

Nemzetkozi forras

mas gazdalkodo

Tamogatas idétartama:

2024.06.01-2025.07.31

Tamogatas 6sszege: 699 000
- ebbél a targyévre jutd 0sszeg 50 250
- targyévben felhasznalt 6sszeg: 50 250
- targyévben folyositott 6sszeg: 699 000
Tamogatas tipusa: Visszatéritend® Vissza nem téritend6
Targyévben felhasznal 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi: 50 250
Dologi: 0
Felhalmozasi 0
Osszesen: 50 250

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Az év végén beérkezett tamogatasbodl még csak az egyik tanacsadé eléadasa honorariumat fedeztiik.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa:

A program mar eddig is hozzajarult a Ment66v Kézpont mikddéséhez, a ,Ritka Betegek Boldog

Pillanatai 2025.” cimi fotopalyazat lebonyolitasahoz és Vandorkiallitasok szervezéséhez a fotopalyazat

anyagaibdl. Megvalésitottuk az Eletit Koordinator képzés gyakorlati feladatainak teljesitését.




Rirosz 2024. évi éves beszamoldjanak kiegészité6 melléklete -PK 1042-03

Tamogatasi Program elnevezése: |BM/17685-2/2024

Tamogatd Megnevezése: Belugyminisztérium

Kdzponti kéltségvetés: X

Onkormanyzati koltségvetés:

Tamogatas forrasa:

Nemzetkdzi forras

mas gazdalkodo
Tamogatas iddtartama: 2024.01.01-2025.03.31
Tamogatas 6sszege: 9 000 000
- ebbél a targyévre jutd 0sszeg 6 983 470
- targyévben felhasznalt 6sszeg: 6 983 470
- targyévben folyositott 6sszeg: 9 000 000
Tamogatas tipusa: Visszatéritend® Vissza nem téritendd |x

Targyévben felhasznal 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi: 3163177
Dologi: 3 820 293
Felhalmozasi 0
Osszesen: 6 983 470

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A tdmogatas idei részében a projekttervnek megfeleléen a munkatarsaink bérkoltségének, a Ritka
Betegségek Vilagnapja 2024. (Sopron, 2024. 02. 24.) megrendezésének, az életut-koordinator képzés
tananyagfejleszté szakembereinek honorariumanak és a Menté6v Informaciés Kdzpont és Segélyvonal
mikddtetésének koltségei fedezéséhez koltdttink.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa:

Elkészllt a ritka betegségekre vonatkozé 2030-ig sz6l6, egészségugyi szakpolitikai keretstratégia és a
hozza tartoz6 2024-2025 évi Cselekvési Terv. A folyamatot bemutattuk a Ritka Betegségek Vilagnapjan
€s a magyarorszagi soros elndkség ideje alatt az Eurépai Gazdasagi és Szocialis Bizottsag (EGSZB)
bevonasaval (Budapest, 2024.11.29.) rendezett magas szintl konferencian. Megvalodsult az életut-
koordinator szakemberek akkreditalt képzésének tananyagfejlesztése az ELTE és az SE tébb karaval,
valamint a RIROSZ képvisel8inek egyuttmikodéseében. A projekt folyaman is mikodtettiik a Ment6év
Informaciés Kézpontot és Segélyvonalat.




Rirosz 2024. évi éves beszamoldjanak kiegészité6 melléklete -PK 1042-03

Tamogatasi Program elnevezése:

NEAO-KP-1-2024/8-000548

Tamogaté Megnevezése:

BGA Zrt.

Tamogatas forrasa:

Kdzponti koltségvetés:

Onkormanyzati koltségvetés:

Nemzetkozi forras

mas gazdalkodo

Tamogatas idétartama:

2024.04.01-2025.03.31

Tamogatas 6sszege: 2 500 000
- ebbél a targyévre jutd 0sszeg 1775681
- targyévben felhasznalt sszeg: 1775681
- targyévben folyositott 6sszeg: 2 500 000
Tamogatas tipusa: Visszatéritend® Vissza nem téritendd |x
Targyévben felhasznal 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi: 1149 355
Dologi: 626 326
Felhalmozasi 0
Osszesen: 1775 681

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A palyazati 6sszeg zommel egy munkatarsunk béréhez és a rezsi koltségeink fedezéséhez jarult hozza.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa:

E pélyazat nem csak a ritka betegséggel él6k hatranyos helyzetli csoportjait segité szakmai és
érdekvédelmi tevékenységet, csaladsegitd, informacionyujtd és szocialis szolgaltatasainkat, és az 6ket

0sszefogo civil szervezetek erbsitését segitette, hanem szervezetiink fenntarthatésagat, és a

II. Nemzeti Terv megalkotasat is.




Rirosz 2024. évi éves beszamoldjanak kiegészité6 melléklete -PK 1042-03

Tamogatasi Program elnevezése:

NEAN-KP-1-2024/4-000033

Tamogaté Megnevezése:

BGA Zrt.

Tamogatas forrasa:

Kdzponti koltségvetés:

Onkormanyzati koltségvetés:

Nemzetkozi forras

mas gazdalkodo

Tamogatas idétartama:

2024.04.01-2025.03.31

Tamogatas 6sszege: 750 000
- ebbél a targyévre jutd 0sszeg 647 900
- targyévben felhasznalt 6sszeg: 647 900
- targyévben folyositott 6sszeg: 750 000
Tamogatas tipusa: Visszatéritend® Vissza nem téritend6
Targyévben felhasznal 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi: 565 850
Dologi: 82 050
Felhalmozasi 0
Osszesen: 647 900

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A palyazat projekt ardnyosan hozzajarult egy munkatarsunk béréhez, valamint a kényvelés, és telefon

hasznalat koltségeihez.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa:

A pélyazat lehetbvé tette szervezet miikddését és mikddtetését a kdvetkezb teruletekre fokuszalva:
irodai infrastrukturank, online fellileteink fenntartasat, folyamatos forrasteremtést és kommunikacios
kampanyokat, dnkéntesek bevonasaval.




Rirosz 2024. évi éves beszamoldjanak kiegészité6 melléklete -PK 1042-03

Tamogatasi Program elnevezése: |Szja 1%

Tamogaté Megnevezése: NAV

Kdzponti kéltségvetés: X

Onkormanyzati koltségvetés:

Tamogatas forrasa:

Nemzetkdzi forras

mas gazdalkodo
Tamogatas iddtartama: 2024.01.01-2024.12.31
Tamogatas 6sszege: 669 014
- ebbél a targyévre jutd 0sszeg 669 014
- targyévben felhasznalt sszeg: 669 014
- targyévben folyositott 6sszeg: 669 014
Tamogatas tipusa: Visszatéritend® Vissza nem téritend6

Targyévben felhasznal 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi: 669 014
Dologi: 0
Felhalmozasi 0
Osszesen: 669 014

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,
tajékoztatads és mozgositas miatt projektjellegil tevékenységek, stb.




Rirosz 2024. évi éves beszamoldjanak kiegészité6 melléklete -PK 1042-03

Tamogatasi Program elnevezése: |Célzott tamogatasok

Biomarin, Sanofi-Aventis Zrt., NESTLE Hungaria Kft., Novartis
Hungaria Kft., Exceed Orphan SRO., iBioScience, AstraZenca,
Tamogatdé Megnevezése: Biogen,Chiesi, Roche

Kdzponti koltségvetés:

Onkormanyzati kéltségvetés:

Tamogatas forrasa:
Nemzetkozi forras

mas gazdalkodé

X
Tamogatas idtartama: 2024.01.01-2024.12.31

Tamogatas dsszege: 16 303 390
- ebbdl a targyévre jutd 6sszeg 16 303 390
- targyévben felhasznalt 6sszeg: 16 303 390
- targyévben folyositott 6sszeg: 20 272 376
Tamogatas tipusa: Visszatéritendd Vissza nem téritendd |[x

Targyévben felhasznal 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi: 11 011 299
Dologi: 5292 091
Felhalmozasi 0
Osszesen: 16 303 390

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Az 6sszeg a mikddési kdltségeinkhez térténé hozzajarulas mellett (iroda bérlet, rezsi, irodaszerek,
honlapok, web 2 oldalak fejlsztése, média kampanyok, stb.), hozzajarult a 2024 évi Ritka Betegségek
Vilagnapja valamint a "Ment66v" Kézpont mikddésének folytatdsahoz is. Ezeken kivul fontos
hozzajarulast nyujtott két munkatarsunk bérkoltségének fedezéséhez is, és ezaltal a ritka betegséggel
élék, kilonds tekintettel a veleszlletett anyagcsere, az SMA és a Myasthenia Gravis betegek
ellatasnak javitasahoz, a velilik valé kapcsolattartashoz, kévetésiik 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
élék és kornyezetik idében juthatnak a szamukra nélkulézhetetlen helytalld, szakszer(i informacidkhoz,
és ennek birtokaban megfeleld egészségligyi, szocialis, oktatasi ellatashoz. Sok csatornan és innovativ
modon 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 végzd szakemberek munkajat a ritka betegségek teruletén.




