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A kettos konyvvitelt vezeto egyeb szervezet
egyszeriisitett besziimol6ja es kozhaszmisiigi melJeldete PK-142

Szervezet neve:

IRitka h VeleszOleteU Rendelleneseggel ~16k0'524905 Szovetsege

Az egyszerfisitett ~ves beszamol6merlege (Adatok ezer IorIntball.)

EldzO ev EIOzO ev Targyev
helyesbltese

ESZK()ZOK (AKTlvAK)

A. Befektetett eszkOzOk 404 12.

I. tmmateriAlis javak

II. TArgyi eszkOzOk 404 12.

Ill. Befektelett penzugyi es.zkOzOk

B. F=org6eszkOztik 909 4180

I. Keszletek

II. KOvetelesek 3415

III. Ertekpapirok

IV. PenzeszkOzOk 909 765

c. Aktlv idlibeli elhatarolasok 250

E5ZKOZOK OSSZESEN 1563 4306

FORRAsOK (PASSZfvAK)

o. Sajat tOke 909 909

I. Indul6 tOkeljegyzett t6ke 15 15

II. T6kevattozasleredmlmy 900 894

III. LekOtOtl tartalek

IV. I::rtekelesi tartalek

V. Targyevi eredmeny alaptevekenysegbOi •• 0

VI. Targyevi erdemeny vAllalkozasl tevckenysegbOl

E. CeltartalCkok

F. KOtelezettsegek 13. 50

I. HatrasorOil KOteteZettsege •••

II. Hosszu lejaratu kOtelezettskgek

III. ROvid lejaratU kotelezensegek 13. 50

G. Passz[v id6beli elhatArolAsok 518 3347

FORRAsOK OSSZESEN 1563 4306

KitOtt6 verzi6:2.52.0 Nyomtatvtmy verzi6:1.6 Nyomtatva: 2013.05.27 12.25.19



A kettiis konyvvitelt vezetii egyeb szervezet
egyszeriisitett beszamol6ja es kozhasznusagi melleklele PK-142

S%erve%et neve:

Ritka ~s VeleszOletett Rendelleneseggel EI6k OrszAgos SzOvetsege

Az egyszerOsitett ~ves beszamol6 eredm~ny.kimutatasa (Ar1atoIffl2er forlnrban.)

Alapte~kenyseg VtIJlalkozilsi tevekenyseg Osszesen."" .., """ ,. ,...".. """ '" e/6z{J ev ",- """ ,. e/6z{J Tr.+se ,-h.'y.''''''~ hel)"t'sblrese hel)vsb((

1. Ertekesftl!s nen6 Arbevetele

2. Aktivalt sajAt teljesltmenyek
erteke

3. Egyeb bevetelek
9655 942. 9655 942.

• la,3drj, alapft6t61 kapott

'" 5< '" 5<be zetes

- tamogalasok 3900 709 3900 709

• adomanyok
4451 4286 4451 4286

4. PenzUgyi mOvelelek bevetelei

5. RendkrVOli be~telek

ebb6t:

- aJapft6161kapon befizeles

- tAmogatasok

A. Osszes bevetel (1+2+3+4+5) 9655 9433 9655 9433

eb~:k~zhasznule~kenyseg
bevetelei 9655 9433 9655 9433

6. AnyagjelleyO rafordftasok 9380 8960 9380 .960

7. Szemelyi jellegO rAtordftilsok 191 19

ebb6l: vezel6 tisztsegvisel6k
junatAscu

8. Enekcs~kkenesi lefras 27. 27 27. 279

9. Egyeb rafordfttrosok

10. PenzOgyi mOveletek ,ratordflasal

KitOlt6 verzi6:2.52.0 NyomtalVany verzi6:L6 Nyomtatva: 2013.05.27 12.25.19



~

A kettos konyvvitelt vezeto egyeb szervezel

~~

egyszeriisitett beszanlol6ja es kozhasz"usagi mel"~klete PK-142

5zervezet neve:

Az egyszerOsltett eves beszamol6 eredmeny-kirnutatasa 2. (Adatok e~ forintban.)

Alaptevekenyseg VAlla1kozAsi tevekenyseg Osszesen

"""" .. """" .. """""
eMz(J~v ~6l!V """"" """" .. """" ., r.wgyev

hefyesblrese """",,,"'" hetyesbire~

11. Rendklvi.lli rafordltasok

B. Osszes ril.lordltas
(6+7+8+9+10+11) 9'" 9433 9'" 9433

ebbOl: kOzhasznu tevekenyseg
rafordltasai 9'" 9433 9 •• 9'"

C. Ad6zlts el6tti eredmeny (A-B) -<; I -<;

12. AdOfizelesi kOlelezettseg

O. Ad6.zon eredmeny (C-12) -<; c -<;

13. JOvahagyon osztalek

E. TArgyevi eredmeny (0-13) -<; -<;

Tiljekaztato adalok

A. KOzponti kO!tsegvelesi
tAmogat.1s

B. Helyi OnkormAnyzati
kOltsegvetesi tll.m(l(JatAs

C. Az EurOpai UntO strukturaJis
a1~b61. llletve a KOtll!:zi6s
Alap I "yuJlan tAmogatAs

D. Normallv IltmogatAs

E. A szemelyl jOvedelamadO
m~halarozott reszenek ad6z6
re elkezese szerinll
felhasznaJasar61 sz6l61996. evi 41 17' 41 174
CXXVI.torveny alapjan kiutah
osszeg

F. KOzszolgaltalAsi bevetel

Az adatok kOnyvvizsgalanal ala vannak tamasztva.
KOnyvvlzsgalOi zaradek 0 Igen IXI Nem

KitOlt6 verzi6:2.S2.0 Nyornloltvany verzi6:1.6 Nyomtatva: 2013.05.27 12.25.19



A kettos konyvvitelt vezeto egyeb szervezet
egyszerusitett beszamol6ja es kozhaszntisagi melleklete PK-142

1. Szervezet azonosft6 adatal

1.1 Nev

itka es VeleszOletett Rendelleneseggef 10k Of'SZagos SzOvetsege

KOzterOlel neve: 101161 I KOzlerOlet jellege:

Hazszam: 182 [ lI~pcst'5haz: I I Emelet: 1____ Ajt6:

1.3 Bejegyz6 hatarozat $zama: @E}~.~/~ I~

1.2 Szekhety

IrAnyft6szam: ~

1.4 NyilvantartAsi szAm:

1.4 SZervezec ad6szil,ma:

TelepOles: I"B_"_oo_pe_s_, 1

I
__ I

@E]~/!iliIiliEJ
~-I.!J-~

1.6 Kepvisel6 neve: l_o_,_0_p_0_9_"'_y_0_,_b_0_, _

2. Targyevben vegzett alapcel szerlntl es kOzhasznu tevekenysegek bemutatAsa

szervezet a letesltO okiratAban meghawozott kOzhasznu tevekenysegeket a targyevben kOzhasznu
eljaJnak megfelel6en lana el:
L A ritka es veleszOlelett rendellenesseggel ei6 emberek egyenjogu es Ieljes kOrtl tArsadalmi
~lleszkedesenek kepvlselete. erven~tese es vedelme;
. A ritka "veleszOletett rendellenesseggel elOk hazai szervezete;nek Osszetogasa, tevekenysegOk
!leafiest!, OsszehangolAsa, kOzOssegi erdekeik ervenyesltese, vedelme, kepviselele;
; ~A IArsadalom szemh~letvaltozasanak elOmozdltAsa.
. KOzOs programok megval6sltj,sa es mOkOdtetese, kOiOnOsen a fogyalekossagra, az eselyegyenlOsegre
onatkoz6 IUdatossag nOvelese teren (kiadvanyok, konfet"enciak, kepzesek, ritka becegsegekkel el6,
ogyalekos embet'"ek sajatos szOksegleleiC kieleglt6 szOlgAltatasok, sib.) •
. KOzos kepviselet azokban a nemzetkOzl kapcsolatokban, lIletve szervezetekben. ahol nemzeli
rny6szervezetek reszvetele klvanatos vagy el6frt.

d I . k

3. KOzhasznu tevekenysegek bemutatasa (levekenysegenkenl)

3.1 KOzhasznu levekenyseg megnevezese: IEgeSZSegmeg6rzes. betegsegmegel6zes, rehab. 1

3.2 KOzhasznu levekenyseghez kapcsol6d6 kOzfeladat. jogszabAlyllely: 11997. evi ClIV. tv. 35.!i (1M2) I
I I

3.3~K~O~';h~::-~n~u~t~.:••;;;;;k:.n:':••;;:;9~"';;;,:'sopo;;;;::;;"~i.:'~Ij=R::.="==""=,=.=.=.=.=.=s=,og=y='='=.='='=a1=.='::'='=.=s=c=saJ=='=d=ta=.=j=.=,.====== I
3.4 KOzhasznu levekenysegbOl reszesOl6k letszama: 1600000 [
3.5 KOzhasznu levekenyseg f6bb eredmenyei:

RIROSZ tevekenysegenek nagy reszet a megfelel6 es elerhetO egeszsegOgyt ellaLts felleteleinek
~egteremt'se hatArozta meg. Ennek erdekeben kiCerjedt erdekvedelmi tevekenyseget lolytanunk. Az.
rdekkepviseleli 16rumok k6zOl klemelt jelen16seget tulajdonl1onunk a Rilka Betegsegek Szakert6i
izonsAgaban. az OEP munkacsoportjaban &s az EMMI EgeszsegOgyi AJlamtitkttrsagnak tanacsad6

Krt0lt6 verzi6:2.52.0 Nyomtacvany verzi6:1.6 Nyomtatva: 2013.05.27 12.25.19



A kettos kfinyvvilelt vezelo egyeb szervezel
egyszerfisitett beszamol6ja es kozhasznusagi melleklele PK-142

1. Sze",ezet azonoslt6 adataj

1.1 Nev

itka es V~I"szOleten Rendellen~seggel EI6k Orszagos SzOvelsege

lu'
TelepOles: 1."_"_d_o""_O_,_, 1

I
__ I

KOZterOletneve: 101161 [KOzterOlet jellege:

HflZszam: 182 1Lepcs6hflZ: I ..__, Emelel: 1____ Aj16:

1.3 Bejegyz6 hat6.rozal szama: @0.ffi.~/~'~

1.2 Szekhely

Iranyit6szAm: ~

1.4 Nyilvilntartilsl sum:

1.4 Sze",ezel adltszama:

@TIk1~TII/I:!IiliIiliJ
~-[!]-~

1.6 Kepvlsel6 neve: l_o_,._p_og~_•••_y~G_•••__ , _

2. Targyevben vegzen alapcel szerlnll '5 kOzhasznu levekenysegek bemutatAsa

tA 800 000 hazal rttka beteogerdekeben, szerteagazlt nemzed es nemzetkOzl munkat vegezlOnk a
!s:zGvelUgOnkhl:iz fordulb, rauorul6. rltka betegs@gge4 640 sorstArsaink H civil szervezeft!'ik segltkere.
iOnkenteseinknek kGsz6nhetOen az elvegzetl munka mennylsegehez kepest kOltsegharekony infl"astrukttm1t
ikerOlt kialakltanunk.

~~dekvedelem:
Reszl velttlnk a hazai bizottsigok es sze",ezetek munklijaban: Ritka 8etegs8gek Szakltrt6i Bizonsaga.

~zeti Belegt6rum V'lasztmanya
NemzetkOzl szinlen kepviseUOk a hazai betegeket: Orphanet (ritka betegsegek nemzetkGzl reglsztere),

~urordis (rilka be1egsegek eur6pa; ernyOszervezete). IAPO (belegSZervezetek nemzetkGzi szOvetsege),
!eur6pa! Betegt6rum. EU-CERD (EU RB-ek Szakert6i Bizottsaga)
MegjelenlOnk es lelszltlaltunk, III. e16adast tartottunk $lakmai rendezvenyeken heti rendszefl~sseggel
Lelrehoztunk az Onkentesekb61.atl6 ~mzeti Terv EI6•.k..•.~~f~set Segit6 Bizottsagunkal, amelynek leladata

3. KOzhasznu tevekenysegek bemutatilsa (tevekenysegenkent)

3.1 KOzhasznu levekenyseg megnevezese: lszoctajis tevekenyHg, csalAdsegltes

3.2 KOzhasznu tevekenyseghez kapcsolOd6 kOzleladat. jogszabfllyhely: 12011. evi CCXI.IV. 1. S - 6. !t

3.4 KOzhasznu levekeny~blll reszes0l6k IetszluTla: 1600000 [
3.5 KOzhasznu tevekenyseg 'ebb eredmenyei:
IEbben az 8vben sikerOlt attarest elernOnk a $lociaUs szlera lele, ami az egeszsegOgyhOZ kepes1
~Zedes hauAnyban van ezen a 1erOlelen. Targyal6, egyezle10 tahtlkoz6kat kezdemenyeztOnk az EMMI
Iszocialls Allamtitk.irsagaval (Szociatis, EselyegyenlOsegi, FogyatekosOgyi F6osztalyok). Az. egyik
fagsze",ezetOnkkel pannersegben 7 napos lejlesztOtaborban vehenek rl!szl a ritka betegseggel e10k.

KitOlt6 verziO:2.52.0 Nyom1arvany v~rzto:1.6 Nyorntarva: 2013.05..2712.25.19



A kettos konyvvitelt vezeto egyeb szervezet
egyszeriisitett beszamol6ja es kozhaszntisagi melleklete PK-142

L Szervezet azonosft6 adatai

Ll Nev

I Fitka as VeleszOletett Rendellenesegg~ EI6k Orszagos szoversege I

KOzterOiel neve: IOIlOi [KOzterCHel jellege:

HazszAm: 182 I Lepcs6haz: I [ Emelel: 1 -' Ajt6:

1.3 BejegyzO hat"rozat suma: M~.~f~ tffiJ

1.2 Szekhely

Irflnyft6szam: ~

1.4 Nyilva.ntartasi 5z"m:

1.4 Szervezet ad6sz"ma:

TelepOles: IBudapest

@I!k@m/[!]ili]ili]
~-I!I-~

[
[

_---'I

L6 Kl!IpviselO neve: IDr. Pogany Gabor

2. Targyevben vegzett aJapcel szerinti es kOzhasznu tevl!lkenysegek bemutatAsa

endezvenyek:
MegrendeztOk a Ritka BeregsegH: Vilagnapjat: 700 res.ztv~Ovel, szakmai konferenciaval. betegszervezeti
>tandokkal. sajt6konlerenclaval, jalsz6h.izzal. kezmOveskedessel, sz6rakozlal6 programokkal, klaJlltAssal
Ozel 60 orszaggal parhuzamosan.
NemzetkOzl projekt kereleben kernapo5 konferencl.il: szerveztOnk az EMMI EgeszsegOgyt Ailamtitkarsagan
Rltka. Betegsegek Nemzeti Tervenek ismertetese es konzullAci6ja kapcsan.
Haui fOkoordinatorai lettOnk az Eur6pai Betegakademla (EUPATI) betegedukaci6t celz6 segedanyagai
daptalasanak
Tagszervezeteinkkel egyOttmOkOdesben c!Jaiadi fejleszUS tabort szerveztOnk es mfiveszeti
Ikor6paiy.izatot szerveztOnk.
ommunikacl6: A szemelyes megjelenl!ls es publikacl6k mellen a teljes tArsadalomra Is nagy f1gyelmet

a.:~ltonunk. ,10<;. :'t

3. KOzhasznu tevekenysegek bemutatasa (tevekenysl!lgenkl!lnt)

3.1 KOzhasznu tevekenyskg megnevezese:
IOktatAs, kepessl!gtejleszres, ismerenerjeszres I

3.2 KOzhasznu tevekenyseghez kapcsolOd6 kOzteladat. jogszabaJyhely: Izou. ev! CXC. torven)' 4. !j (I) a}-u)1

I I
3.3 KOzhasznu tevekenyseg celcsoportja: IRitka betegek, csaIAdtagjaik, szakemberek I
3.4 KOzhasznu tev~kenysegbOl rl!lszesUl6k IetszAma: 1600000 [
3.5 KOZhasznu tevekenyseg 'Obb eredmenyei:

nnek erdef(eben kiterjedt tAjekoztat61evekenyseget tolyranunk IObb csatorna alkaimazasavaJ a tagabb
:arsadalom. a SZakemberek, es az erinrenek kOreben. a) Megjelenes Ossztarsadalml rendezvenyeken: b)
lJIegjelenes szamos hazaJ szakmai t6rumon; c) Internetes aktivitas; d) Kiadvanyok e)
lJI~iakapcsolatok: f) Sa;al szervezes(i rendezvenyek

KitOitO verzi6:2.52.0 Nyomtatvany verzI6:1.6 Nyomtatva: 2013.05.27 12.25.19



~

A kettos konyvvitelt vezeto egyeb szervezet
egyszerusitett beszamol6ja es kozhasznusagi melleklete PK-142

~

1. Szervezet 820005116 adatal

1.1 Nev
lRitka lis VeleszOletett Rendelleneseggel El6k Orszagos SzOVi!'tS@ge I
1.2 Szekhely

IrAnyft6szam: ~ TelepUles: !audapest

KOzteriilet neve: 101161 I KOzterOlel jellege:

Hazszam: 182 [ ll~pcSl'lhAz: 1 1 Emelet: I Ajle:

1.3 Bejegyz6 hatarozat sztlma: @illffi.~I~I~
1.4 NyilvAntartasi szAm: @I!]~/~
1.4Szervezetad6szAma: ~-l!I-~
1.6 Kepvisel6 neve: lor. Pogllny Gabor

2. Targyevben vegzett alapcel szerinti es kOzhasznu tevekenysegek bemutatAlsa

utatisok;
Az EurordisCare 2-3 kutaLtsban a De OEC kutat6vaJ az eUatashoz vale hozzAfertsel: vizsgaJtuk
A BURQOL-RO kutatAsban a RB-k szocialis h.lt,anyait es szOksegh~teit mertOk tel a Corvinus Egyetem
oordinaJasaval
VelemenyeztOk at OGYEI felkeresere az ENSZ Egyezmeny megvalosulasat
Seglt&ttOk szamos szakdolgozat, tudom.tnyos munka elkeszlteset
iadvanyok:
TerjesztettOk bemutatkoziJ szor{)lapunkat es a tagszervezeteink lelr.tsilt tartalmaziJ tozetel
MegjelenlettOk a ••Mlert I.tthatatlanok a rilka betegsegek?" es a ••Hanertanulmliny a Rilka Betegsegek

zell Tervehez" c. kladvtmyunkal
A OiagniJzlskOzlesi protokollunkal szakmai fOrumokon ismertenUk
Poszlert es roll-upokal keszftettOnk.

~3~.~'~K:.:':h~~:,~n:.:t:eV~':k:~:y:"",~:m:eg~n=e:v=e:,~.:,:e;,]IE~,~.~!Y~e~g~y~e~n~I~.~,~•.~e~I~.~s~eg~It~..~e~.~'~'~d~e~k~V~'~d~e~le~m~~~~~~~~ll
3.2 KOzhasznu le~kenyseghez kapcsol6d6 kOzleladat, jogszabAfyhely: I [

2003. evi CXXV. TOrve-;;:-1U -;-""e"16 billnAsmbdr6111s az eselveavenl6s eI6mo<tdltAsAr6113!i I
3.3 KOzhasznu tevekenyseg celcsoportja: lRltka betegek es fogyatekkal el6k es csalAdtagjaik I
3.4 KOzhasznu tevekenysegb61 reszesOl6k letszAma: 1600000 I
3.5 KOzhasznu tevekenyseg t6bb eredmenyei:
sszehangolt ~dekervenyesh6 tevekenysegUnknek kOszOnhet6en az EuriJpai Bizottsag k az Eur6pal
arlament szlnljen elfogadott irlinyelvek hazai gyakorlatba val6 beepltesel az RBOK kerelen belUl
rnegkezdtOk. A gondosabb es a befegek erdekeinek OsszehangolasAnak segltesere mCikOdtetjUk a
IROSZ-on belUl a Nem<tell Terv velemenye<teseben "s IrAsaban r"szC vev6 EIOkeszlt6 Munkacsoportot.

3. KOzhasznu tevl!kenysegek bemutatisa (tevekenysegenkent)

Kitott6 verzi6:2.52.0 NyomtalVany verzi6:1.6 Nyomtatva: 2013.05.27 12.25.19



A kettos kfinyvvitelt vezeto egyeb szervezet
egyszerfisitett beszamol6ja es kfizhasznusagi melleklete PK-142

1. Szervezet azonoslt6 adatai

1.1N~v

I~jtka ~s VeleszOleten Rendelleneseggel EIOk Orszigos SzOvetsege I
1.2 Szekhely

Iranyft6szAm: ~ TelepOfes: IBudapest I
KOzterUfel neve: 1~~~I~'.~i~--------=====ll-----~K~O~zt;;:e~",~Ie:t~J:e~1Ie:g:e~,-~[~U:'=====~'
Hazszam: 182 I U!pcs6Mz: 1 --'[ Emefet: 1 -' Aj16: --'1
1.3 BejegyzO hatarozat szama: ~m.~'~'~
1.4 NyilvantartAsi szam:

1.4 Szervezet ad6szama:

@li)/@I!)/[ililiIili]
~-0-~

L6 Kll!lpvisel6 neve: 10,. Pogany Gabor

2. Targyll!lvben vll!lgzett aJapcll!ll szerinti II!IskOzhasznu tev~kenysegek bemutatasa

zamos nem;r.etkOzi fOrumon kepvlselhetttlk a hazai ritka betegeket II!Isgy(ljthettOk Ossze a mas
,szagokban mar mOkOd6 j6 gyakortatokaL Igy vehettOnk res.zt az a18.bbl esemenyeken: EUCERD OIeseln
01.26-27 ••06.20-21. 11.13-15), D1A Euromeeting. Koppenhaga (03.2-28.). ECRD BrOsszel (05.23-26.). EUPATI
~rkshop F,ankfurt (09.05). EPF Sofia (09.19-21), EUROPLAN R6ma (09.1Q..11), EPHA Budapest (10_02.,
16adAs). ECOP Budapest (09.28., e16a,das), EUCERD szocialis munkacsoport Zilah (12.05-07.). ISOQOL
udapest (10.24-27 .• el6adas) CNA 01165Parizs (1029-30.). Egy ragunk n!szt veheten tov8.bba az EURORDI$
yRri egyelemen a kllnlkai p,6bak el6seglt~ temakO,ben (Barcelona, 06.12.16.). Mindezen nemzetkOzl

i:"~~ltalatok,61 a tagszervezeteket res.zletes hlrieve&ben II!Irtesitentlk, vaiamint felhasznaltuk 6ket a hazai
ndekervenyesltesonk sora".

3. KOzhasznu tev~kenysegek bemutatasa (tevekenysegenkll!lnt)

3.1 KOzhasznu tevekenyseg megnevezese: IAz euroatlanti integr.ici6 el6segltll!lse I
3.2 KOzhasznu tevekenyseghez kapcsof6d6 kOzleladat. jogszablilyhely: I ,

IMagYIU"O'SzAg Alaptorvenye, E) cikk; 2OOS.evi L. Tv I
3.3 KOzhasznu levekenyskg celcsoportja: IRitka betegek. csalAdtagjaik, szakemberek, tarsadalom I
3.4 KOzhasznu tevekenysegb61 rll!lszesul6k fetszama: 1600000 I
3.5 KOzhasznu levekenyseg f6bb eredmenyel:

hatekonyabb nemzeti, majd nemzetkOzl egyOnmQkOdes kepes jobban anlkulalni a ,hka betegsegek
peclatls szOksegletelL Ennek meglelelOen szOvetsegOnk az EU-s ernyOszervezet (Euro,dis). valamint
Betegszervezetek VilagszOvelS~e (IAPO) munluij.iban Is megaiakulasat6\ kezdve. valtozatlanul aktlv

nunkAt .vegez, mint ~Ra,e Diseases Hungary~. ElnOkOnk alland6 tagkent ven ,eszc az EU-CERD
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5zervezet neve:

A ketlos konyvvitelt vezeto egyeb szervezet
egyszerfisitetl beszamol6ja es kozhaszntisagi melh~kJete PK-142

4. K(Jzhasznu levl6kenysl6g I6rdekeben felhasznAh vagyon kimutatAsa

4.1 Felhasznllit vagyonelem megnevezese

HP LJ CP4525 nyomtatc

4.2 Felhasznillt vagyonelem megnevezese

MacBookPrc

4.3 FelhasznAlt vagyonelem meynevezese

KOzhasznu tevekenyseg erdekl6ben
felhasznAlt vagyon kimutatAsa
(Osuesen)

KOzhasznu tevl6kenyseg erdekeben
felhasznAlt vagron kimutatAsa
(mindOsszesen

Vagyonelem erteke

Vagyonelem eneke

Vagyonelem erteke

(AdaIOk ezer ronn~)

FelhasznalAs celja

nyomtalAs. kommunik.ci~

Felhasznalas celja

126

12.

5. Cel szerintl jutattasok kimutatAsa

5.1 Cel szerinti juttatas meynevezese

Honlapfejlesztes

5.2 Cel szerinn juttatAs megnevezese

Programjaink. mOkOdesOn

5.3 Cel szerinti jUlanas megnevezese

EI6z6 ev Targyev

19

EI6z6 eov Targyev

9••• 9".

EI6z6ev TilIgyev

Cel szerlnti junatAsok klmutatAsa
(Osszesen)

Cel szerinti jutta'asok kimutatAsa
(mindOsszesen)

6. Vezet6 li5ZtMlgvlsel6knek nyujtott juttatAs

6.1 Tiszlseg

6.2 Tisztseg

A. Vezet6 tisztsegvisel6knek nyujtott
juttatAs Osszesen:

Eh'lz6 ev (1)

EI6z0 ev (1)

9""
9380

TArgyev (2)

Targy ev (2)

9151

9151

,
,
,
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A kettos kiinyvvitelt vezeto egyeb szervezet
egyszerusitett beszamol6ja es kiizhaszniisagi melleklete PK-142

Szervezet neve:

Rrtka ts VeleszOletett Rendelleneseggel El6k Or52;\905 SzOvetsege

7. K6zhasznu jogl111asmegallapltisahoz szliksEges mutat6k

A1apadatok

B. Eves 6sszes bevetel

ebb6l:
C. A szemefyi jOvedelemad6 meghatitrozott Msz~ek az
ad0z6 rendelkezese szennti felhasznlllasllr61 52616
1996. evi CXXVI. torveny alapjan atutalt 055zeg

D. KOzszolgAltatAsi bevetel

E. Normallv tllmogatAs

F. Az Eur6pai Uni6 struktur6Jis alapjaib61, iIIetve
a Kohezi6s Alapb61 nyujtott tAmogatlls

G. KorrigaJt bevelel [B-{C+D+EtF)J

H. Onus rafordftas (kiadas)

I. Ebb61 szemelyi jellegO n\fordftas

J. KOzhasznu tevekenyseg rAford£tisai

K. Ad6zott eredmeny

L. A szervezet munk.6.iiban kOzremOkOd6 kOzerdekO Onkl!!ntes
tev~kenyseget veqz6 szemelyek sz6ma
(a kOzerdekO Onkentes tev6kenysltgr61 sz616
2005. evi LXXXVIII. t6rvenynek megfelel6en)

E16z6 ell (1)

9655

48

9607

9661

9661

-6

1

(AdafOk ezef forinfban.)

nrgyev(2)

9433

17

9259

9433

19
9433,

"
ETi5fomis elJatotts8g mutar6i Murata reljesitese

fgen Nem

• - FrJEcrv. 3~.9 (4)a) l(Bl+B2)u > 1.

Eetv. 32. ~ (4) b) [Kl+K2>-OJ

Eetv. 32. ~ (4) e) [(t1+12-AI-A2)/(Hl+H2»=O.2SJ

Tarsadalmi tAmogatottsag mutar6i

Eetv. 32. ~ (5) a) [(C1+C2)/(G1+G2) >=O.02J

Eetv. 32. ~ (5) b) [(Jl+J2)/(Hl+H2»=O,5J

Eetv. 32. ~ (5) e) [(Ll +L2)12>= 10 f6J
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A kettos konyvvitelt vezeto egyeb szervezet
egyszerusitett beszamol6ja es kozhaszmiscigi melh~klete PK-142

Szervezet neve:

Rilka II!:sVeleszUlelelt Rendellenesll!:ggel EJOkOrsngos Sz6velsll!:ge

TlI.mogatasi program elneveziE!se:
EA.TF.12.M-0a90 Civil s.zervezelek mOkOdIl!:sl celu tamogatAsa

TAmogal6 megneveziE!se: MMI, NEA

k6zponli kOltsegveh~s 00
Onkormll.nyzali kOitsCgvetes 0

Tllm09atas torrltsa:
nemzelkOzi lorrAs 0
mas gazdAlkodO 0

TAmogalAs id6tartama: W12.05.31..20U.03.30.

TllmogatAsi asszeg: 979000

_ebb61 a tlugyi!vre jut6 Osszeg: 709000

• tll.rgyi!vt>en felhasznalt 05sze9: 709 000

• tllrgyevben foly6slton osszeg:
979000

TAmogatAs tfpusa: visszalerflend6 0 vissza nem teritend6 00
Tiugyll!:vben felhasznalt Osszeg rll!:szlelezll!:se jogclmenkll!:nt

S2.emi!1yi

Dologi 709000

FelhalmozAsi

Osszesen: 709000

TAmoga~ tArgyevi felhasznAIAsAnak szOveges bemutatAsa:

sokszor gy6gyilhatallan. es $Ok szenYf!d&ssel jar6 ritka betegsegek belegei nemcsak a tarsadalom 10bbsegll!:vel,
anem a IObbi beleggel szemben is hauimyos helyzetben vannak, az i1Ia1Anos informacl6hiAny II!:skOvetkezm&nyei
mialt. Ugyanakkor nekik is joguk van a IObbiekwel azonos eselyO gy6gyulashoz az igazsagossag, egyenl6seg II!:s
:-:Z0lidaritAs elve alapjan'
Hosszu taw egyOnmOkOd&se-ken alapulva a 2011-ben elkezdet1 programja.ink lOU-ben is folylalOdtak. KtllOnOsen
lem~lllevekenysegeink vOlla:k ~ Rilka Betegsegek ~~agnapill, a nemzeli terv megalkolAsal celz6 Euroterv program, a, e, ,e, v nv ,e ev enys ge 5 programo emu sa

• Reszvetel a Rilka Bet:egsegek EurOpa; KonfffenCi.,an " az Eurordis kOzgyOlesen. 2. Reszvetel a CNA
~ekezleleken. 3. A RlROSZ Nemzetl Terv EIOkeszltO KoordinAc::i6s Munkac$Oportjanak. a Prolokoll
Munkac$Oportjanak &5 a Rilka 8etegsegek Vilagnapjanak TEAM megbeszeleseinek szervezll!:se
. Eurolerv 111.Konterencla (november) II!:sa Rilka Be!egMlgek Vilagnapja 2012. (tebruar) megszervezltse
. Rilka Belegsegek Rehabilitaci6s mulliszciplinaris erOforras kOzponqanak kialaklliisaban val6 aktiv rll!:s.zvetel. a
ormlinyzall, szakmai II!:sa belegek lI!:rdekeinek Osszehangol'sa, kommunikahisa, egyezlelese
. SzektorXOzi egyUnmOkOdesek klalakllisa a RlROS~Z••~I~~egi'iAnak m~~~6SitAsa erdekll!:ben
. A tallszervezelekkel sorstMsakkal val6 folvamatOs $Olall.oilr11.ses "lI!:koztouAsIIstaszerver s.zolaaltatasun
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iI A kettos konyvvitelt vezeto egyeb szervezet
~. egyszeriisitett beszamol6ja es kozhaszmisagi meI"~klete PK-142

Szervezet neve:

Ritka ~s Ve'eszOlelett Rendellenes6ggel ~k'kOrszagos SzOvetsegerp.csNY'U.o288
TamogatAsi program elnevezese:

Tamogat6 megnevezase: P"CSSZI. EMMI

kOzponli kOhsegvetes 00
Onkormanyzati kOltsegvetes 0TllmogatAs forrasa:

nemzelkOzi larras 0
mas gazdalkod6 0

Tamogalas id6tanama:
Izoll.06.15 .• 2011.09.30

TamogatAsi 0552eg: 250000

- ebb6l a tAtgyevre jUI6 05szeg: 0

• tll.rgyevben lelhasznAlt 05$2eg: 0

-IArgyevben foly6sltott Osszeg:
250 000

TAmogatAs tfpusa: visszateritend6 0 vissza nem terftend6 00
TArgyavben felhasznAlt Osszeg reszletezase jogcfmenkenc

Szemelyi 0

Dologi 250 000

Felhalmozllsi

Osszesen: 250 000

TAmogatAs tArgy6vl felhaszna'l.sAnak szOveges bemutatilsa:

jUlofinanszlroz6va vlil6 palyazat miatt, a targyevel megel6z0 ewen len felhasznatva.

z ze v nv gze ev enys ge s programo emu a ~
!Minden tevekenyseg az el6z0 evben tOrten!, az elszamolAssal egyOn.

KilottO verzi6:2.52.0 NyomtatvAny verzi6:1.6 Nyomtatva: 2013.05.27 12.25.19


