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Torvényszék: o1 Fgvarosi Torvényszék Targyév:  [2]0]1]2
Bekiild adatai
Elétag Csaladi név Elsé uténév Tovéabbi uténevek

Viselt név: [001 Dr. | [Pogany | [Gabor | | |
Sziiletési név: [Pogany | [caber [ | [
Anyja neve: [@gay | |mona | | |
Sziiletési orszag neve: [Magyarorszag |
Szilletési telepiilés neve:  [g5ioraljaajhely |
Sxiiasiel iduje: [1]s]5]7]—{o]6]—{2]0]

Szervezet neve:

Ritka és Veleszlletett Rendelleneséggel EIGk Orszagos Szbvetsége |

Szervezet székhelye:
Iranyitoszam: HEB 2 Telepilés: lﬂumﬂm "l

Kazterlilet neve: [UII i —I Kozterillet jellege: IC[

Bejegyz6 hatarozat szama:  [o]7][P[k].[e]o]2[3[8] |/[2[0]o]s]/[4] ]

Nyilvantartasi szam: [o]1]~1o]1|~[1]1]s]s]7]
Szervezstadoszame:  [(s[iplzRIz]e- [ -3f
Képvisels neve: |a Pogéany Gé&bor l
Képviselé alairasa: %% 70-_@'(4 {[;_r@k;
T
Keltezés:

Badope st [2]o]2]3]—[o]4]—(1]3]

Kitoltd verzi6:2.52.0 Nyomtatvany verzi6:1.6




A kettos kinyvvitelt vezeto egyéb szervezet

egyszeriisitett beszamoloja és kiozhasznisagi melléklete | PK-142
Srerveret neve:
|Riuu és Velesziletett Rendelleneséggel EISk Orszagos Szovetsége
Az egyszeriisitett éves beszamolé mérlege Rtk iie Riaten}
El&z5 év Eﬂwm{ése Targyév
ESZKOZOK (AKTIVAK)
A,  Befekietett eszkbdzok 404 126
1. Immatenals javak
Il. Targyi eszk8zok 404 126
ll. Befekieten pénzigyl eszkdzik
B. Forgoeszkozok 909 4180
I. Készletek
Il. Kdverelések 31415
1. Ertékpapirok
IV. Pénzeszktiztk 908 765
C.  Aktiv idSbeli elhatirolasok 250
ESZKOZOK OSSZESEN 1563 4306
FORRASOK (PASSZIVAK)
D. Sajat toke 909 209
I Induld ifkefjegyzett tdke 15 15
Il Takevalozas/eredmeny 800 B4
. Lekoton tartalék
IV. Ertékelési tartalék
V. Targyévi eredmény alaptevékenyseghdl -6 0
V1. Targyévi erdemény vallalkozasi tevekenysegbdl|
E. Céltartalékok
F. Koelezetségek 136 50
I. Hatrasoroll kilelezeltségek
Il. Hosszn lejaralt kotelezenségek
1, Riwid lejarat] kitelezettsegek 136 50
G. Passzividdbeli elhataroldsok 518 3347
FORRASOK OSSZESEN 1563 4306
KitBits verzi6:2.52.0 Nyomtatvany verzié:1.6 Nyomtatva: 2013.05.27 12.25.19




A kettos konyvvitelt vezetd egyéb szervezet

egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznisagi melléklete | PK-142
Szervezet neve:
[Ritka és velesziletett Rendelleneséggel Elsk Orszagos Szovetsége
Az egyszer(isitett éves beszamolé eredmény-kimutatasa p ozerforintbar)
Alaptevékenység Véllalkozasi tevékenység Osszesen
626 év 626 & targyé 1626 & 16205 & targyév | elbzd & eldzd év | targyév
s he?ryesbm;se 4|k i h::‘yasbﬂ‘;ss v helyesbitése|
1. Ertékesités nettd arbevétele
2. Aktivalt sajat teljesitmények
értéke
3. Egyéb bevételek 9 655 9428 9 655 9 428
- tagdij, alapitotél kapott
heﬁget' s i 42? 54| 42| 54
- tamogatasok 3900 709| 3900 708|
i e 4451 4286 4451 4286
4, Pénzigyi miveletek bevételei 5| sl
5. Rendkivili bevételek
ebb6l:
- alapitotol kapott befizetés
- tamogatasok
ebbdl: kdzhasznu tevékenység
bevételei 9 655 9 433 9 655| 9 433
6. Anyagjelleg( raforditasok 9 380 8 960 9 280 8 960
7. Személyi jellegl raforditasok 191 191
ebbbl: vezetd tisztségviselGk
juttatasai of 0
8. Enékcsikkenési leiras 276 279| 27 279L
9. Egyéb raforditasok
10. Pénzug’yl miveletek
raforditasa 5| 31 5| 3|

Kitdlts verzi6:2.52.0 Nyomtatvany verzi6:1.6
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A kettos kon

itelt vezetd egyéb szervezet

egyszeriisitett b oloja és kizhaszniisagi melléklete | PK-142
Srervezel neve:
|Rit|-r.l iés Velesziiletett Rendelleneséggel Eldk Orszigos Szovetsége
Az egyszeriisitett éves beszamolé a_r_udmény-kimutatasa 2. i sk e
Alapteviékenység Vallalkozas: tevékenység Osszesen
#rS év el v rargyev | ekdzd dv eIzl dv gy | elded dv mcﬂrdav Largyev
11. Rendkivili raforditasok
B, Ossres raforditas |
(6+7+8+9+10+11) 9 661 a9 433| 9 661 a8 ml
ktizh (0 revékanység
I‘mimmn = - a9 661 8 433 89 661 9433]
C. Addzas elft eredmény (A-B) - o 8l o
12, Addfizetési kitelerettség
D. Addzott eredmény (C-12) 6| ol - o
13, Jdvahagyott osztalék
E. Targyévi eredmény (D-13) a o o
Tajékoztato adatok
A. Kozpont kohséguetési
tamogatas
B, Halyi dnk ali
koltségvettsi tamogalas
C. Az Eurapm LLnLﬁ flnﬂﬁlihudgﬂs
Aﬁhﬂﬂ nyjtort tAmogatis
0. Normatilv tAmogatas
E. A személyi jOvedelamadd
e mli?ésmnek adazd
e Aizard il 1996, o d
Rl s
CAXVI10rvény alapjan kiutak a8 174 174
dss7eq
F. Kizszolgalatasi bevéel
> Zaradek
Az adatok konywizsgdlatial sl vannak tmanziva, 'Oy VVIzsodidl [1 reen Nem
Kitblite verzio:2.52.0 Nyomtanany verzié:1.6 Myomtatva: 2013.05.27 12.25.19



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet

egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznusagi melléklete | PK-142

1. Szervezet azonosité adatai

1.1 Név

ritka és Velesziiletett Rendelleneséggel ElI6k Orszagos Szévetsége

1.2 Székhely

iranyitészam: [1]o[s]2] Telepllés: lBudapest

|

1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: [o]7]. [Pk [6[o]2[3[e] J/[2]o]o]e! ffa]]

1.4 Nyilvantartasi szam: [o]1]~1o]1]~[1]1]9]s]7

14 Szervezet adészama:  [1fg[1[o[2]3]2]s]-[1]-[a]2]

Kozterlilet neve: [0“ i | Kozterilet jellege: E

1.6 Képvisels neve: ]D,. Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kbzhaszni tevékenységek bemutatasa

A szervezet a létesitd okiratdban meghatarozott k6zhaszna tevékenységeket a targyévben kézhasznd
céljainak megfelelen lana el:
A ritka és veleszilletett rendellenességgel él6 emberek egyenjogt és teljes kdril tarsadalmi
pilleszkedésének képviselete, érvényesitése és védelme;
A ritka és velesziletett rendellenességgel él6k hazai szervezeteinek 6sszefogasa, tevékenységiik
isegitése, 6sszehangoldsa, kbzosségi érdekeik érvényesitése, védelme, képviselete;
3. A tarsadalom szemléletvaltozasanak elomozditasa.

onatkozé tudatossag névelése terén (kiadvanyok, konferenciak, képzések, ritka betegségekkel é15,
emberek sajatos szlkségleteit kielégitd szolgaltatasok, stb.).

5. Kbzos képviselet azokban a nemzetkozi kapcsolatokban, illetve szervezetekben, ahol nemzeti

2 szervezetek részvéu-le Idvé:mm-_a vagy eléin.

4. Kbzts programok megvalositasa és miikodtetése, killondsen a fogyatékossagra, az esélyegyenlfségre

3. Kuzhaszm'l tevékenységek bemutatésa (tevékenységanként}

3.1 Kbézhaszn( tevékenység megnevezése: |§g észségmeg6rzés, betegségmegelbzés, rehab.

3.2 Kézhaszn( lEVékeﬂy'SéghEZ kapcsolddo kézfeladat, jogszabalyhely: |1997_ éviCLIV.tv. 35.§ (Isz

3.3 Kozhaszn( tevékenység célcsoportja: [pirka petegek és fogyatékkal él6k és csaladtagjaik

3.4 Kozhasznu tevékenységbdl részesllk létszama: |800000 |
3.5 Kdzhasznu tevékenység f6bb eredményei:

RIROSZ tevékenységének nagy részét a megfeleld és elérhetd egészségiigyi ellatas feltételeinek

egteremtése hatarozta meg. Ennek érdekében kiterjedt érdekvédelmi tevékenységet folytattunk. Az
iseleti forumok koziil kiemeit jelentdséget tulajdonitottunk a Ritka Betegségek Szakénoi

zottsagaban, az OEP munkacsoportjdban és az EMMI Egészségiigyi Allamtitkarsagnak tanacsadé

Kit6itd verzi6:2.52.0 Nyomtatvany verzi6:1.6 Nyomtatva: 2013.05.27 12.25.19




A kettés konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoldja és kozhasznisagi melléklete | PK-142

1. Szervezet azonositd adatai

1.1 Név
ritka és Veleszilletett Rendelleneséggel EI6k Orszagos Szovetsége

1.2 Székhely

Iranyftészam: Telepiilés: IBu dapest l
Kozteriilet neve: IU“ i | Kozterillet jellege: [C]
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: [o]7]. [P]-[e[o[2[3[e[ J/[2[o[o[e) /[4] |

1.4 Nyilvantartasi szam: |011 /Iolj_l/ 1|l1l9lal7

1.4 Szervezet adészama:  [1]s[1]s]2]3]2]s]-[1] —

1.6 Képviseld neve: |D" Pogany Gabor J

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kézhasznii tevékenységek bemutatasa

A 800 000 hazai ritka beteg érdekében, szertedgazé nemzeti és nemzetkdzi munkat végeztink a

sz Bvetségiinkhdz forduld, raszorulé, ritka betegséggel 16 sorstarsaink és civil szervezeteik segitésére.
Hnkénteseinknek készénhetben az elvégzett munka mennyiségéhez képest koltséghatékony infrastruktarat
isikerilit kialakitanunk.

rdekvédelem:

Részt vettiink a hazai bizotsagok és szervezetek munkajaban: Ritka Betegségek Szakeért5i Bizotsaga,
emzeti Betegforum Valasztmanya

Nemzetkdzi szinten képviseltiik a hazai betegeket: Orphanet (ritka betegségek nemzetkozi regisztere),
urordis (ritka betegségek europai ernybszervezete), IAPO (betegszervezetek nemzetkdzi szbvetsége),
urépai Betegforum, EU-CERD (EU RB-ek Szakéndi Bizottsaga)

Megjelentiink és felszélaltunk, ill. eldadast tartottunk szakmai rendezvényeken heti rendszerességgel
Létrehoztunk az 6nkéntesekbdl 4116 Nemzeti Terv Elfkészitését Segitd Bizottsagunkat, amelynek feladata

 ITHELIR Lilal! Nyago Lell AaCl0]a /glemenyezese, natterkulalas rdinalas:

3. Kézhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kbzhaszn tevékenység megnevezése: ISzociéli s tevékenység, csaladsegités
3.2 Kozhaszn( tevékenységhez kapcsol6do kozfeladat, jogszabalyhely: [2011. évi CCXL tv. 1.§-6.§

et e b ]

3.3 Kozhasznu tevékenység célcsoportia: [pitka betegek és fogyatékkal €16k és csaladtagjaik
3.4 Kdzhasznu tevékenységbdl részeslbk létszama: IBOOODO l
3.5 Kzhaszna tevékenység fGbb eredmeényei:

bben az évben sikeriilt antorést elérniink a szocialis szféra felé, ami az egészségligyh6z képest
zedes hatranyban van ezen a terilleten. Targyald, egyeztetd taldlkozokat kezdeményeztink az EMMI
zocidlis Allamtitkarsagaval (Szocialis, Esélyegyenifségi, Fogyatékosiigyi Fdosztalyok). Az egyik
szervezetiinkkel partnerségben 7 napos fejlesztétaborban vehettek részt a ritka betegséggel él6k.

Kitohts verzi6:2.52.0 Nyomtatvany verzi6:1.6 Nyomtatva: 2013.05.27 12.25.19



A kettos konyvvitelt vezetd egyéb szervezet
egyszerisitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete | PK-142

1. Szervezet azonosité adatai

1.1 Név
ritka és Velesziiletett Rendelleneséggel El6k Orszagos Szévetsége

1.2 Székhely
iranyitoszam: [1o[sfz] ~ Telepdles: |Budapes‘ ]
Kozterllet neve: |0!Iﬁi I Kozterillet jellege: [C[

Wazszem:[g;— | Lépesohaz [ ] emeec [ | Ajt6: :l
13 Bejegyz6 hatarozat szama: - [of7. K. o2 [e] /[2[ofole) /(2]

L4 Nyilvantartasi szam: (o] o]1). [i[i[s]3]7]

14 Szervezet adoszima:  [i[B[TSRE[e)- (-2

1.6 Kémlse'a neve: ID" Pogm Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kbzhasznu tevékenységek bemutatasa

endezvények:

Megrendeztiik a Ritka Betegségek Vilagnapjat 700 résztvevbvel, szakmai konferencidval, betegszervezeti

istandokkal, sajtokonferenciaval, jatsz6hazzal, kézmiiveskedéssel, szérakoztatd programokkal, kidllitassal
5zel 60 orszaggal parhuzamosan.

Nemzetkozi projekt keretében kétnapos konferenciat szerveztiink az EMMI Egészségiigyi Allamtitkarsagan

a Ritka Betegségek Nemzeti Tervének ismertetése és konzulticiéja

Hazai tﬁkooniindmral lettiink az Eurdépai Betegakadémia (EUPATI) hetegeduklimét célz6 segédanyagai

' Tags:a-vezemmldml egylittmiikbdésben csaladi fejleszts tabort szerveztiink és miivészeti

alkotépalyazatot szerveztink.
ommunikéci6: A személyes megjelenés és publikiaciok mellett a teljes tarsadalomra is nagy figyelmet

3 Kazhaszmi tevékenységek bemutatésa (tevékenységmkém)

3.1 Kézhasznl tevékenység megnevezése: |Oktatés, képességfejlesztés, ismeretterjesztés ]
3.2 Kézhasznii tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely: l2011 évi CXC. térvény 4.8 (1) a) L’)l

I I

3.3 Kbzhasznu tevékenység célcsoportja: [Ritka betegek, csaladtagjaik, szakemberek |
3.4 Kbzhasznl tevékenységbdl részesiibk létszama: IGDODDO l
3.5 Ktizhaszni tevékenység f6bb eredményei:

nnek érdekében kiterjedt tajékoztato tevékenységet folytattunk tobb csatorna alkalmazasaval a tagabb
alom, a szakemberek, és az érintettek kérében. a) Megjelenés Gssztarsadalmi rendezvényeken; b)

egjelenés szamos hazai szakmai férumon; c) internetes aktivitas; d) Kiadvanyok e)

édiakapcsolatok; f) Sajat szervezésii rendezvények

Kit6it6 verzi6:2.52.0 Nyomtatvany verzit:1.6 Nyomtatva: 2013.05.27 12.25.19




A kettos konyvvitelt vezeld egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznisagi melléklete | PK-142

1. Szervezel azonositd adatal
1.1 Név
r’ltkl &s Veleszuletett Rendelleneséggel EIGk Orszagos Szovetsége

1.2 Székhely

iranyitbszam:  [Jofefz] ~ Telertlés: g, gapest |

Kazerilat neve: [um I Kiozierllet jellege: i:]
s g e (L s B —
1.3 Bejegyzo hatérozat szama: [o]7} [P[i-[6[o[2[2[e] J1[2]o]o]e] /[4] |

1. Nyivanaressiszam:  [5]3),o]) i [3[3]7

1.4 Szervezet adészama:  [1[a[1]s]2]3]z]a]-[1]-[a]2]

16 Kép\liﬂﬂlﬁ nave: |Dh Pogany Gibor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kozhaszni tevékenységek b;emuml.ﬁ-t

tatasok:

Az EurordisCare 2-3 kutatdsban a DE OEC kutatdval ar ellatashoz vald hozziférésér vizsgaltuk

A BURQOL-RD kutauisban a RB-k szocidlis hitrdanyait és szlkségleteit mértik fel a Corvinus Egyetem
rdindl isdval

Véleményeztik az OGYE! felkérésére az ENSZ Egyezmeény megvalosulisit

Segitettilk szdémos szakdolgozat, ludominyos munka elkészitését

iadvanyok:

Terjesztenik bemutatkozé szorolapunkat és a tagszervezeteink leirdsit tartalmazo fuzetet

Megjelentettilk a . Miért lathatatlanok a ritka betegségek?” €5 a  Himérmanulmany a Ritka Betegségehk
zeti Tarvéhez™ c. kiadvanyunkat

A Diagndziskozlési protokollunkat szakmai forumokon ismerenik

Posztert és roll-upokat készitemiink.

3. Kézhasznd tevékenységek bemutatisa (tevékenységenként)

3.1 Kozhasznl tevékenysin megneverass: lmmlﬁwﬂ“- srdekuédelem
3.2 Kazhasznl levékenységher kapesolédd kizfeladal, jogszabalyhely: |

[2003. évi CXXV. Torvény az egyenls bandsmédrol és az esélyegyentdség eldmozditasardl 13 §
3.3 Korhaszn( tevékenysig célcsoportja: Inm h.ﬂ!lk - W”m &6k &5 M‘“‘
3.4 Kdazhaszni tevékenyseghdl részesdik étszdma: |Enu-u-uu _l
3.5 Kozhasznd levékenység f6bb eredmémyei:
Eﬂnﬁaﬂgnlt érdekérvényesitd tevékenységlnknek koszonhetden az Eurbpai Bizottsag és az Eurdpai
arl
L]

ament szintjén elfogadon irdnyelvek hazal gyakorlatba valo beépitését az RBOK keretén bellll
kezdtilk. A gondosabb és a betegek érdekeinek Ssszehangolasanak seqitésére mikodietjik a
ROSZ-on belill a Nemzeti Terv véleményezésében és irdsiban részt vevd Eldkészitd Munkacsoportot

KB verzio:2.52.0 Nyomtalvany verzit:1.6 Nyomtatva: 2013.05.27 12.25.19



A kettds konyvvitelt vezetd egyéb szervezet

egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznisagi melléklete | PK-142

1. Szervezet azonosité adatai

1.1 Név

rltka és Velesziletett Rendelleneséggel El6k Orszagos Szévetsége

1.2 Székhely

Iranyitszam: [1fofgfz]  Teleptlés: [g 5apest

l

15 eieayes harozatszam: 57 IR, Sz ] oo /L
1.4 Nyilvantartasi szam: |ol1 f[nll/ 1[1]ala]7

1.4 Szervezet adészama:  [1[e[1[e]2[3[2]e] (2] -[4]2]

Kézterilet neve: |ﬂlldi [ Koztertilet jellege: D

1.6 Kép\risdﬁ neve: IDr' Pogé.ny Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kbzhaszni tevékenységek bemutatasa

zamos nemzetkdzi forumon képviselhettilk a hazai ritka betegeket és gy(jthettlik 6ssze a mas
kban mar milk&dd j6 gyakorlatokat. igy vehettiink részt az aldbbi eseményeken: EUCERD iilései

01.26-27.,06.20-21, 11.13-15), DIA Euromeeting, Koppenhaga (03.2-28.), ECRD Briisszel (05.23-26.), EUPATI

rkshop Frankfurt (09.05), EPF Sofia (09.19-21), EUROPLAN Réma (09.10-11), EPHA Budapest (10.02.,
badés), ECOP Budapest (09.28., el6ad4s), EUCERD szocidlis munkacsoport Zilah (12.05-07.), ISOQOL

(10.24-27., eladas) CNA (lés Parizs (1029-30.). Egy tagunk részt vehetett tovabba az EURORDIS

egyetemén a klinikai probak el6segitése témakérben (Barcelona, 06.12-16.). Mindezen nemzetkozi

atokrél a tagszervezeteket részletes hirlevélben értesitettilk, valamint felhasznaltuk 6ket a hazai

ekérvényesitéslink sordn.

3. Kozhaszn( tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kézhaszn( tevékenység megnevezése: | Az euroatlanti integracié elSsegitése

3.2 Kézhaszni tevékenységhez kapcsolodo kozfeladat, jogszabalyhely: |

|[Magyarorszag Alaptsrvénye, E) cikk; 2005. évi L. Tv

3.3 Kozhaszni tevékenység célcsoportia: [Ritka betegek, csaladtagjaik, szakemberek, tarsadalom

3.4 Kbzhaszni tevékenységbdl részesliGk létszama: IGDDOOO I
3.5 Kbzhasznu tevékenység f6bb eredményei:

hatékonyabb nemzeti, majd nemzetkozi egylitmiikddés képes jobban artikuldlni a ritka betegségek
ialis szilkségleteit. Ennek megfeleloen szdvetségiink az EU-s ernydoszervezet (Eurordis), valamint
Betegszervezetek Vilagsztvetsége (IAPO) munkajaban is megalakulasatol kezdve, valtozatianul aktiv
unkat végez, mint "Rare Diseases Hungary”. Elntkiink allandé tagként vett részt az EU-CERD
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4. Kézhaszni tevékenység érdekében felhaszndlt vagyon kimuratisa

(Adiatok czer fonmntin )

4.1| Felhasznalt vagyonelem megnevezése Vagyonelem éreke Felhasznalis célja
HP LJ CP4525 nyomtald 5 nyomtatas, kommunikac
4.2 | Felhasznall vagyonelem megnavezéss Vagyonelem értéke Felhasznalas célja
MacBookPro 121 milkodés adminisztrativ segitésa|
4.3 | Felhasznalt vagyonelem megnevezése Vagyonelem érléke Felhasznélas célja
Kozhaszna tevéke lm:\iben
felhasznilt vagyon
(Bsszesen) 126|
Kézhasznu teviken érdekéhen
telhaszndalt vag imutatisa
{mindosszesen 126
5. Cél szerinti jutattisok kimutatiasa
5.1 | Cél szerinti juttalds megnevezése Eldz0 év Targyey
Honlaptejlesziés| ol 191
5.2 | Cél szerint juttathds megnevezése Elbzd év Targy év
Programjaink, mikadésiink a 8 960|
5.3 | Cé&l szerinti jutatias megnevezdse Eldz0 dv Thrgy év
Cél szerinti juttathsok kimutatisa
[(Osszesen) 9 9151
Cél szerinti juttatisok kimutatiss
{mindtssresen) 9 380 9151
6. Vezeld lisztségviseldknek nydjton juttatis
6.1 | Tisztség Elfizd év (1) Targyév (2)
o o
6.2 | Tisrtséq Elfz0 év (1) Targy év (2)

Vezetd tisrtségviselShnek nyajtott
juttatés dsszesen: e
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7. Kbzhaszni jogéallas megallapitasahoz szilkséges mutaték OAdatok ator i)

Alapadatok

El6z6 év (1)

Targyév (2)

B. Eves bBsszes bevétel

9 655

9433

ebbdl:

C.A sz i jovedelemadé meghatéarozott részének az
ad6z6 rendelkezése szerinti felhasznalasarél sz6lé
1996. évi CXXVL. torvény alapjan atutalt 6sszeg

174

D. Kbzszolgaltatasi bevétel

E. Normativ tamogatas

F. Az Eurépai Uni6 strukturalis alapjaibél, illetve
a Kohéziés Alapbdl nydjtott tamogatas

G. Korrigélt bevétel [B-(C+D+E+F)]

9 607

9 259]

H. Osszes raforditas (kiadas)

9 661

9433'

1. Ebb6l személyi jelleg(i raforditas

J. Kézhaszni tevékenység raforditasai

9 661

9433

K. Adézott eredmény

L. A szervezet munkajaban kbzremiikddé kozérdek( dnkéntes
tevékenységet z6 személyek szama

a kdzérdektl dnkéntes tevékenység"reﬁl sz616

005. évi LXXXVIII. torvénynek megfeleléen)

Er6forras ellatottsag mutatoi

Mutaté teljesitése

Igen

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

%

Ectv. 32. § (4) b) [K1+K2>=0]

O

Ectv. 32. § (4) ¢) [(11+12-A1-A2)/(H1+H2)>=0,25]

O

X || §

Téarsadalmi tAmogatottsag mutatoi

Mutaté teljesitése

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

]

X

Ectv. 32. § (5) b) [(I1+J2)/(H1+H2)>=0,5]

X

]

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

X

O
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INEA-TF-12-M-0890 Civi ervezetek mikod atasa
Tamogatasi program elnevezése: R - AN

Tamogatd megnevezése: [EMMI, NEA
kdzponti kiltsegvetes ﬁ
dnkorményzati koltségvetés ]
Tamogatas forrasa:
nemzetkbdzi forras D
mas gazdalkodé D

T i rama.
Amogatiag IaltRTAMA 2012.05.31.-2013.03.30.

Tamogatasi dsszeq: 979 000

- ebbdl a targyévre jutd 6sszeg: (709 gpo

- targyévben felhasznalt 6sszeg: 709 000

- ta ben folyositott L
rgyeévben folyositott 6sszeg lo79 000

Tamogatas tipusa: visszatéritendé D vissza nem téritends

Targyévben felhasznalt §sszeg részletezése jogcimenként

Személyi

Dolog} 709 000
Felhalmozasi

Osszesen: 709 000

Tamogatéas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

sokszor gyogyithatatian, és sok szenvedéssel jaro ritka betegségek betegei nemcsak a tarsadalom tbbbségével,
anem a t8bbi beteggel szemben is hatranyos helyzetben vannak, az altalanos informaciéhiany és kdvetkezményei
iatt. Ugyanakkor nekik is joguk van a tébbiekével azonos esélyil gyégyulashoz az igazsagossag, egyenldség és
olidaritas elve alapjan!
ssz( tavi egyiittmiikddéseken alapulva a 2011-ben elkezdett programjaink 2012-ben is folytatédtak. Kulénbsen
iemelt tevékenységeink voltak a Ritka Betegségek Vilagnapja, a nemzeti terv megalkotasat célz6 Euroterv program, a

e nw vexKen programo em

Reészvétel a Ritka Betegségek Europai Konferenciajan és az Eurordis kozgylilésén. 2. Részvétel a CNA
zleteken. 3. A RIROSZ Nemzeti Terv El6készitd Koordinaciés Munkacsoportjanak, a Protokoll
unkacsoportjanak és a Ritka Betegségek Vilagnapjanak TEAM megbeszéléseinek szervezése
. Euroterv lIl. Konferencia (november) és a Ritka Betegségek Vilagnapja 2012. (februér) megszervezése
. Ritka Betegségek Rehabilitaciés multiszciplinaris er6forras kbzpontjanak kialakitasaban val6 aktiv részvétel, a
ormanyzati, szakmai és a betegek érdekeinek 8sszehangolésa, kommunikalasa, egyeztetése
. Szektork6zi egyluttmikodések kialakitisa a RIROSZ stratégiajanak megvaldsitasa érdekében
7. A tagszervezetekkel, sorstirsakkal valé folyamatos kapcsolattartds, és tajékoztatas listaszerver szolgdltatdsunk,
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Tamogatasi program elnevezése:

ICSP-CSNY-11-0288

Tamogatdé megnevezese:

NCSSZI, EMMI

Tamogatas forrasa:

ktzponti koliségvetés

=3

onkormanyzati koltségvetés

nemzetkozi forras

mas gazdalkodd

i § o

Tamogatas idStartama:

12011.06.15. - 2011.09.30

Tamogatasi sszeq:

250 000
- ebb6l a targyévre juto 6sszeg: |q
- targyévben felhasznalt 6sszeg: |q
- targyévben folydsitott sszeq: 580 000

Tamogatas tipusa:

visszatéritendd ]:]

vissza nem téritendd

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Személyi o
Bologl 250 000
Felhalmozasi

Osszesen: 250 000

Tamogatas targyévi felhasznalasanak szdveges bemutatasa:

Az U

n vegze veékenysége|

Ut6finanszirozdéva valo palyazat miatt, a targyévet megel5z6 évben lett felhasznalva.

s program

inden tevékenyséqg az el6z6 évben tortént, az elszamolassal egyun.
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