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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kozhaszniisagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

|Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel ElI6k Orszagos Szévetsége

Az egyszeriisitett éves beszamol6 mérlege (Adatok ezer forintban.)
El6z6 év El6z6 év Targyév
helyesbitése
ESZKOZOK (AKTIVAK)
A.  Befektetett eszkdzok 7 0
I. Immaterialis javak
Il. Targyi eszkdzok 7 0
Ill. Befektetett pénziigyi eszkdzok
B. Forgdeszkozok 3 842 4 445
I. Készletek
Il. Kévetelések 0 62
I1l. Ertékpapirok
IV. Pénzeszkozok 3842 4383
C. Aktiv id6beli elhatérolasok 180
ESZKOZOK OSSZESEN 3849 4625
FORRASOK (PASSZIVAK)
D. Sajat tke 1675 1912
I. Indul6 t6kel/jegyzett t6ke 15 15
Il. T6kevaltozas/eredmény 2 367 1660
lll. Lekotott tartalék
IV. Ertékelési tartalék
V. Targyévi eredmény alaptevékenységbdl -707 237
VI. Targyévi erdemény vallalkozasi tevekenységhdl
E. Céltartalékok 0 0
F. Kotelezettségek 1691 879
I. Hatrasorolt kotelezettségek
Il. Hosszu lejarata kotelezettségek
IIl. Rovid lejaratu kételezettségek 1691 879
G. Passziv idGbeli elhataroldsok 483 1834
FORRASOK OSSZESEN 3849 4 625

Ny.v.:5.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhet6 be! Nyomtatva: 2016.04.22 15.32.01
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Szervezet neve:

|Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel El6k Orszagos Szévetsége

Az egyszer(isitett éves beszamolé eredmény-kimutatasa (Adatok ezer forintban,)
Alaptevékenység Vallalkozasi tevékenység Osszesen
el6z6 év el6z6 év targyév | elézé év el6z6 év targyév | el6z6 év | el6z6 év | targyév
helyesbitése helyesbitése helyesbitése
1. Ertékesités nett6 arbevétele
2. Aktivalt sajat teljesitmények
értéke
3. Egyéb bevételek
gyeb bevetele 6 164 0 12841 6 164 of 12841
- tagdij, alapitotol kapott
befizetés 55 24 55 24
- tamogatasok 1480 9534 1480 9534
- adomanyok
4 3629 2678 3629 2678
4. Pénzigyi m(iveletek bevételei 5 5
5. Rendkivili bevételek 0 0 0 0 0 0 0 0
ebbdl:
- alapitétol kapott befizetés
- tamogatasok
A. Osszes bevétel (1+2+3+4+5) | g 1¢9 o 12841 0 of 6169 o 12841
ebbdl: kdzhasznl tevékenység
bevételei 6 169 12 841 6 169 12 841
6. Anyagjelleg( raforditasok 6 870 6 731 6 870 6731
7. Személyi jellegd réforditdsok 0 5 866 0 5 866
ebbdl: vezetd tisztségvisel6k
juttatasai
8. Ertékcstkkenési leiras 0 7 0 7
9. Egyeb raforditasok 0 0 0 0
10. Pénzugyi miveletek
raforditasal 6 6

Ny.v.:5.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhet6 be!
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Szervezet neve:

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel ElI6k Orszagos Szovetsége

rr 7

Az egyszeriisitett éves beszamolé eredmény-kimutatasa 2.

(Adatok ezer forintban.)

Alaptevékenység

Véllalkozasi tevékenység

Osszesen

el6z6 év
helyesbitése

el6zé év targyév

el6z6 év

el6z6 év
helyesbitése

targyév

el6z6 év

el6z6 év
helyesbitése

targyév

11. Rendkivuli raforditasok

B. Osszes réaforditas

(6+7+8+9+10+11) 6 876 12 604

6 876

12 604

ebbdl: kozhasznl tevékenység

raforditasai 12 604

6 876

6 876

12 604

C. Addzas el6tti eredmény (A-B)

=707 237

=707

237

12. Addfizetési kotelezettség

D. Adézott eredmény (C-12)

-707 237

=707

237

13. Jévahagyott osztalék

E. Targyévi eredmény (D-13)

-707 237

=707

237

Tajékoztaté adatok

A. Kbzponti koltségvetési
tamogatas

B. Helyi 6nkormanyzati
koltségvetési tamogatas

C. Az Europai Uni6 strukturalis
alapjaibdl, illetve a Kohéziés
Alapbdl nyujtott thmogatas

D. Normativ tamogatéas

E. A személyi jdvedelamad6
meghatarozott részének ad6z6
rendelkezése szerinti
felhasznalasarol sz6l6 1996. évi
CXXVL.térvény alapjan kiutalt
0sszeg

168 100

168

100

F. Kdzszolgéltatasi bevétel

Az adatok kdnywvizsgalattal ala vannak tamasztva.

Kényvvizsgal6i zaradék

|:| Igen

|X| Nem

Ny.v.:5.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!
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A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet
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1. Szervezet azonosité adatai

1.1 Név

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel Eldk Orszagos Szdvetsége

1.2 Székhely

Iranyitészam: @@ Telepulés: Budapest

Koztertlet n : 0 tlet j :
Ozterulet neve Orczy Kozterilet jellege: .

Hazszam: |2 | Lépcsohaz: I:I Emelet: I:I Ajto:
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: _ -|6]0]2|3|8[ MZIOIOIG‘ I
1.4 Nyilvantartasi szam: Mﬂ_lﬂﬂ_ 0|0|1|1|9|9|7

14 Szervezet adsszama:  [1[e[1[aJela[z[e-[1)-f2

1.6 Képvisel6 neve: |p, Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

Egészségmegdrzés érdekében kiterjedt tdjékoziatd tevékenységet végeztiink rendezvényeken, a médiaban
&5 személyesen minket megkeresdknek. Erdekvédelmet tobb forumon is ellattuk: Ritka Betegségek
ISzakértdi Bizotisdga (hazai és EU szinten), Nemzeti Betegforum, OEP, Betegszervezetek Magyarorszagi
ISzovetsége. A jobb elldtds biztositdsa érdekében egyinmiikidési megéllapodasokat kotbttiink a ritka
betegségek szakéridi kizpontjaival (Semmelweis Egyetem-SE, Pécsi Tudoményegyetem-PTE, Debreceni
Egyetem-DE, Szegedi Tudoméanyegyetem-SZTE), valamint egyiittmdkddiink a betegjogok érvényesitése
érdekében az OBDK-val. 2015-ben elnyertiik a NCTA-2015-10918-F szamd, Mentddv Informaciés Kbzpont
Ritka Betegekért elnevezésii palydzatot, melynek f& célja egy informécios kizpont kialakitdsa és
fenntartdsa. Bevételiink nagyobb része a kizepes norvég palydzat tAmogatisi 6sszegébdl szarmazott. 2015.
maércius 1-jén megrendeztiik a Ritka Betegségek Vildgnapjat, melynek keretein beliil egyeztetd és
tajékoztatd forumokat szervezetiink a szakembereknek és

3. Kdézhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kozhasznu tevekenyseg megnevezese: |Egészségmegc’$rzés, betegségmegel6zés, rehab. |

3.2 Kdzhasznu tevékenységhez kapcsolddo kozfeladat, jogszabalyhely: |

1998. évi LXXXIV. térvény a csaladok tamogatasarél 3. § |

3.3 Kbzhaszn( tevékenység célcsoportja: Ritya petegek, fogyatékkal él6k és csaladjaik |
3.4 Kdzhasznu tevékenységhdl részesulok létszama: 600000
3.5 Kdzhasznu tevékenység f6bb eredményei:

Erostdiek a partnerségek a nemzetkozi ritka beteg kbzpontokkal, illetve a hazai szakértdi kozpontokkal
& projekt kapcsan. Az informécios kizpont kialakitasa elGsegitette a ritka betegségek tarsadalmi
elfogadonsigét, az ellatasok, elsfsorban egészségiigyi ellatdsok szinvonaldnak néveked ését.

Ny.v.:5.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2016.04.22 15.32.01
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1. Szervezet azonosité adatai

1.1 Név

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel Eldk Orszagos Szdvetsége

1.2 Székhely
Iranyitoszam: @@ Telepilés: Budapest
Kozterulet neve: Orczy Kozterilet jellege: Gt

Hazszam: |2 | Lépcsohaz: I:I Emelet: I:I Ajto:
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: _ -|6]0]2|3|8[ MZIOIOIG‘ I
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1.6 Képvisel6 neve: |p, Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

A Szocidlis Ugyekért és Tarsadalmi Felzarkoztatasért Felelds Allamtitkarsaggal, az Egészségiigyért Felelds
Allamtitkdrsaggal és az Egyhézi, Nemzetiségi és Civil Tarsadalmi Kapcsolatokért Felelds Allamtitkdrsaggal
folyamatosan egyeztetiink a ritka betegeket érintd kérdésekben. Az ELTE-BGGYK-val egyilitmikddiink a
leendd gyogypedagogusok elméleti és gyakorlati képzésének kidolgozdsa és biztositasa teriiletén, illetve
megjelentiink a Kitart Ajtok iinnepén 2015. december 3-4n. Segitettiik a hozzank forduld ritka betegeket és
csalddjaikat az informéacios kizpont kommunikécios csatorndin keresztiil, tovabba tAmogattuk a sorstarsak
egymasra taldldsat egy 0 zArt és koordindlt Facebook csoport keretein beliil. Lehetdséget biztositottunk az
érintettek és a szakemberek taldlkozédséra a Ritka Betegségek Vildgnapja alkalmab6l megszervezett
programsorozatunkon 2015. marcius 1-jén.

3. Kdézhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 K6zhasznu tevékenység megnevezése: |sZociéIis tevékenység, csaladsegités |

3.2 Kdzhasznu tevékenységhez kapcsolddo kozfeladat, jogszabalyhely: |

1998. évi LXXXIV. térvény a csaladok tamogatasarél 3. § |

3.3 Kbzhaszn( tevékenység célcsoportja: Ritya petegek, fogyatékkal él6k és csaladjaik |

3.4 Kdzhasznu tevékenységhdl részesulok létszama: 600000
3.5 Kdzhasznu tevékenység f6bb eredményei:

Nemzeti Tervvel dsszhangban 2015. marcius 1-jén megkezdddott a Mentddv Informacids Kozpont
kialakitdsa olyan nemzetkbzi szervezetek segitségével, mint a FRAMBU, EURORDIS, NoRo, valamint a
hazai ritka beteg kizpontok, ellatd intézmények és korményzati szervek.

Ny.v.:5.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2016.04.22 15.32.01
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1. Szervezet azonosité adatai

1.1 Név

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel Eldk Orszagos Szdvetsége

1.2 Székhely
Iranyitoszam: @@ Telepilés: Budapest
Kozterulet neve: Orczy Kozterilet jellege: Gt

Hazszam: |2 | Lépcsohaz: I:I Emelet: I:I Ajto:
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: _ -|6]0]2|3|8[ MZIOIOIG‘ I
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14 Szervezet adsszama:  [1[e[1[aJela[z[e-[1)-f2

1.6 Képvisel6 neve:

Dr. Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

A nemzetkzi Ritka Betegségek Vilignapja alkalmabdl 2015. méarcius 1-jén komplex szakmai és
szorakoztatd programot szervezetiink az érintetteknek és csalddjaiknak, valamint a szakembereknek. A
tagszervezetek eldadassal és standdal is bemutatkozhattak. Szamos konferenciaszereplés mellett kiadiuk
nyomatisban a Fehér Holl c. periodikdnkat és tobb médiakampényt is szervezetiink. Kialakitottuk az
informécids kdzpont Gf honlapjat, a hittp:/imentoov.rirosz.hu weboldalt, melyen online képzéseink is
elérhetdk. Zart Facebook csoportot koordindlunk a hozzank forduld sorstarskeresik részére. U]
telefonszamaink hétfoiol, péntekig 9-17:30 ordig elérhetbk a ritka betegek és csalddtagjaik szamara. A
RIROSZ munkatdrsai folyamatosan képzéseken vesznek részi: google adwards tréningek; Szdazadvég
\Alapitvany dltal szervezent képzéseken; 2015. jalius 17-én NoRo altal, illetve 2015. oktober 12-én a FRAMBU
dltal tartott nemzetkdzi réningeken; 3 napos szupervizids tréningen 2015. jalius 21-23-ig; EPF
kapacitdsfejleszid képzéssorozaton, stb.

3. Kdézhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kozhasznu tevekenyseg megnevezese: |Oktatés, képességfejlesztés, ismeretterjesztés |

3.2 Kdzhasznu tevékenységhez kapcsolddo kozfeladat, jogszabalyhely: | |

2011. év CXC. toérvény a nemzeti koznevelésrél 4. § (1) a)-u) |

3.3 Kozhaszn tevékenység célesoportja: [ pitka betegek, fogyatékkal 616k és csaladjaik |

3.4 Kdzhasznu tevékenységhdl részesulok létszama: |600000
3.5 Kdzhasznu tevékenység f6bb eredményei:

Az egylittmikidéseink szama megsokszorozidott, illetve erdsodén. A 200 megjelenést eredményezd
médiakampanyoknak hirdetési egyenértéke 22 770 000FL

Ny.v.:5.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2016.04.22 15.32.01
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1. Szervezet azonosité adatai

1.1 Név

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel Eldk Orszagos Szdvetsége

1.2 Székhely
Iranyitoszam: @@ Telepilés: Budapest
Kozterulet neve: Orczy Kozterilet jellege: Gt

Hazszam: |2 | Lépcsohaz: I:I Emelet: I:I Ajto:
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1.6 Képvisel6 neve:

Dr. Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

A hazai és nemzetkdzi szinten dsszehangolt érdekérvényesitd tevékenységiinknek kiiszonhetben az
Eurdpai Bizottsdg és az Eurbpai Parlament szintjén elfogadott iranyelvek hazai gyakorlatban vald
beiiltetését partnereinkkel kézdsen folytattuk. Erdsitettiik a kapcsolati rendszert a korméanyzat vezetdivel.
ISzamos rendezvény jelentiink meg: 2015.05.27-én Debrecenben a DEMIN XV. Konferencian; 2015.07.15-én
egyittmikodési tirgyaldson a Kézenfogva Alapitvannyal és az FSZK-val; 2015.09.11-én az ARC oridsplakat
kidllitAs megnyiton; 2015.09.15-én az OEP kerekasztal megbeszélésen; 2015.09.21-én Dr. Molnér Méria
Judittal térténd megbeszélésen, a SOTE Genomikai Medicina és Ritka Betegségek Intézetében;
2015.09.23-4n a Budapesti Korai Fejleszid Kozpontial vald egyittmiikidési targyaldson; 2015.10.01-én az
OTH RB Szakértdi Bizotisagi Glésen, 2015.10.12—én a FRAMBU tréningen, az ANTSZ Orszagos
Tisztifdorvosi Hivatalban; 2015.11.23-4n BEMOSZ és az Innovativ Gyogyszergyartok Egyesiilete meghivasa
egy Health Literacy kerekasztal megbeszélésen.

3. Kdézhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kdzhaszn(l tevékenység megnevezése: |Tudoményos tevékenység, kutatés |

3.2 KézhasznU tevékenyseghez kapcsolodo kozfeladat, jogszabalyhely: |2004. évi CXXXIV. torvény 4. § (4c.);|

l5. § (3) a kut.-fejl. techn. innovéciérél, 1997. évi CLIV. tv. az egészségiigyrs| 141. § 3if |

3.3 Kbzhaszn( tevékenység célcsoportja: Ritya petegek, fogyatékkal él6k és csaladjaik |

3.4 Kdzhasznu tevékenységhdl részesulok létszama: 600000
3.5 Kdzhasznu tevékenység f6bb eredményei:

Sikeriilt a fennéllé kormanyzattal, illetve az egylittmikddd partnerekkel a kapcsolati rendszert
megerdsiteni, megteremtettiik a hossz( tavi egyittmiikidések alapjait egyilitmikédési szerzddéseket
kezdeményezve a négy Gjonnan kinevezett Ritka Beteq Szakértdi Kozponttal.

Ny.v.:5.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2016.04.22 15.32.02
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1.6 Képvisel6 neve: |p, Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

A Nemzeti Terv szamos eleme segiti a rehabiliticios és sporttevékenységének elérhetdségének
tamogatdsat. Rendezvényeinken is teret biztositunk a tagszervezeteink altal szervezett hasonld tematikaja
programok és azok pozitiv hatdsainak bemutatisara. Tajékoztatd tevékenységiink fontos elemét adta, hogy
felhivjuk a figyelmet az egyénre szabott mozgéds és sporttevékenységek jelentdségére a ritka betegek az
Bletmindségiik megdrzése, ill. javitisa érdekében.

3. Kdézhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kozhasznu tevekenyseg megnevezese: |Fogyatékos személyek sporttev. tamogatasa |

3.2 Kdzhasznu tevékenységhez kapcsolddo kozfeladat, jogszabalyhely: |

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

3.3 Kozhaszn tevékenység célcsoportja: [pjtka betegek, fogyatékkal é16k és csaladjaik |
3.4 Kdzhasznu tevékenységhdl részesulok létszama: 600000

3.5 Kdzhasznu tevékenység f6bb eredményei:

Tagszervezeteink j6 gyakorlatainak bemutatdsa utin kimutathatdan ntt a tagszervezetek, illetve
tagszervezeteink tagjainak szadma, akik a hidnyp6il6 foglalkozAsok és terdpids programok elérhetdsége
miatt csatlakoztak.

Ny.v.:5.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2016.04.22 15.32.02
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egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznuisagi melléklete | PK-142

1. Szervezet azonosité adatai

1.1 Név

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel Eldk Orszagos Szdvetsége

1.2 Székhely
Iranyitoszam: @@ Telepilés: Budapest
Kozterulet neve: Orczy Kozterilet jellege: Gt

Hazszam: |2 | Lépcsohaz: I:I Emelet: I:I Ajto:
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: _ -|6]0]2|3|8[ MZIOIOIG‘ I
1.4 Nyilvantartasi szam: Mﬂ_lﬂﬂ_ 0|0|1|1|9|9|7

14 Szervezet adsszama:  [1[e[1[aJela[z[e-[1)-f2

1.6 Képvisel6 neve:

Dr. Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

ISzoros kapcsolatban dllunk a megvaltozott munkaképességiiek foglalkoziatisét seqitd korményzati, civil
szervezetekkel, munkaiigyi kizpontokkal. Levelezdlistdinkon, Facebook oldalunkon és a személyes
megkeresések esetében egyénileg is rendszeresen tdjékoziattunk a valtozdsokrol, lehetdségekrdl,
programokrol. Sajét ritka beteg informéaciés honlapunkat (hitp://mentoov.rirosz.hu) szoros
egyittmikodésben fejlesztettiik ki, egymast kiegészitve, a Kézenfogva Alapitvdany Infobazisaval
(http:lfinfo.kezenfogva.hul), valamint az FSZK Egységes Fogytékossagiigyi Informécios Portaljaval
[www. efiportal.hu).

3. Kdézhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kozhasznu tevekenyseg megnevezese: |Fogy. szem. rehab. segitése, rehab. foglalk. |

3.2 Kdzhasznu tevékenységhez kapcsolddo kozfeladat, jogszabalyhely: | |

1998. évi XXVI. tv. a fogyatékos szem. 21. § a)-g), (2 §, 5), (3. 8), (12. §, 3; 20. §), (13. § 1) |

3.3 Kozhaszn tevékenység célcsoportja: [pjtka betegek, fogyatékkal é16k és csaladjaik |
3.4 Kdzhasznu tevékenységhdl részesulok létszama: |600000 |
3.5 Kdzhasznu tevékenység f6bb eredményei:

4jékozotiabbak lettek a hozzank fordulé megvaltozott munkaképességil személyek az Oket érintd
kérdésekben, a rendelkezésre allo tAmogatisi lehetGségekrdl és az ket megilletd jogokrol.

Ny.v.:5.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2016.04.22 15.32.02



A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet

egyszerisitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete | PK-142
Szervezet neve:
Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége
5. Cél szerinti jutattasok kimutatasa (Adatok ezer forintban.)
5.1| Cél szerinti juttatds megnevezése El6z6 év Targyév
Honlapfejlesztés 375 400
5.2 | Cél szerinti juttatds megnevezése El6z6 év Téargy év
Programjaink, miikédésiink 6 495 12 204
5.3 | Cél szerinti jutattds megnevezése El&z6 év Targy év
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(6sszesen) 6 870 12 604
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(minddsszesen) 6 870 12 604
6. Vezet6 tisztségvisel6knek nydjtott juttatas
6.1 |Tisztség El6z6 év (1) Téargyév (2)
0 0
6.2 | Tisztség El6z6 év (1) Targy év (2)
A. | Vezeté tisztségvisel6knek nyujtott
juttatdas (mindosszesen): 0 0

Ny.v.:5.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!

Nyomtatva: 2016.04.22 15.32.02




A kettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet

egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznusagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szévetsége |

7. Kdzhaszni jogallas megallapitasahoz sziikséges mutatok

(Adatok ezer forintban.)

Alapadatok

El626 év (1)

Térgyév (2)

B. Eves dsszes bevétel

6 169

12 841

ebbdl:

C. A személyi jovedelemad6 meghatarozott részének az
adoz6 rendelkezése szerinti felhasznalasarol sz6l6
1996. évi CXXVI. térvény alapjan atutalt 6sszeg

168

100

D. Kézszolgaltatasi bevétel

E. Normativ tAmogatas

F. Az Eurdpai Uni6 strukturalis alapjaibdl, illetve
a Kohézioés Alapbdl nyujtott tamogatas

G. Korrigalt bevétel [B-(C+D+E+F)]

6 001

12 741

H. Osszes raforditas (kiadas)

6 876

12 604

I. Ebbé&l személyi jellegti raforditas

5 866

J. Kdozhasznu tevékenység raforditasai

6 876

12 604

K. Adézott eredmény

-707

237

L. A szervezet munkajaban ké6zremiikdodé kozérdekii dnkéntes
tevékenységet végz6 személyek szama
ga kozérdekil onkentes tevékenységrol sz616

005. évi LXXXVIII. torvénynek megfelel6en)

12

47|

Eréforras ellatottsag mutatoi

Mutato teljesitése

Igen

Nem

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

X

Ectv. 32. § (4) b) [K1+K2>=0]

[

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

X

L] x|

Tarsadalmi tamogatottsag mutatoi

Mutato teljesitése

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

[l

X

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

Ectv. 32. § (5) ¢) [(L1+L2)/2>= 10 6]

X
X

AN

Ny.v.:5.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!

Nyomtatva: 2016.04.22 15.32.02




A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet
egyszerusitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete

PK-142

Szervezet neve:

|Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

Tamogatéasi program elnevezése:

NEA-TF-14-M-0812 Civil szrevezetek miikbdési céld tAmogatisa

Tamogatd megnevezése:

EMMI, NEA

Tamogatas forrasa:

kdzponti koltségvetés |:|

onkormanyzati koltségvetés |:|

nemzetkozi forras |X|

méas gazdalkodd |:|

Tamogatas idétartama:

2014.03.31-2015.03.30

Tamogatasi 6sszeg:

1200 000
- ebbdl a targyévre jutd 0sszeg: 370 775
- targyévben felhasznalt 6sszeg: 370 775

- targyévben folyodsitott 6sszeg:

Tamogatas tipusa:

visszatéritendé |:| vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Személyi 0

Dologi 370 775
Felhalmozasi

Osszesen: 370 775

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A pélydzat maradék dsszegét iroddnk helységbérleti dija fizetésének hozajaruldsaként hasznéaltuk fel.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

A tBbb, mint 600000 ritka beteg érdekében a szdvetség tevékenysége tovabbra is szertedgazd. Részt vettiink szamos
hazai és nemzetkizi bizotisdg és szervezet munkdjiban.

Ny.v.:5.3 A hyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!

Nyomtatva: 2016.04.22 15.32.02




A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet
egyszerusitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete

PK-142

Szervezet neve:

|Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

Tamogatéasi program elnevezése:

NEA-TF-14-N-0055, Normativ tAmogatis

Tamogatd megnevezése:

EMMI, NEA

Tamogatas forrasa:

kdzponti koltségvetés

onkormanyzati koltségvetés

nemzetkozi forras

mas gazdalkodd

OO | Bl

Tamogatas idétartama:

2014.03.31-2015.03.30

Tamogatasi 6sszeg:

361 000
- ebbdl a targyévre jutd 0sszeg: 111 000
- targyévben felhasznalt 6sszeg: 111 000
- targyévben folyodsitott 6sszeg: 0

Tamogatas tipusa:

visszatéritendé |:|

vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Személyi 0

Dologi 111 000
Felhalmozasi

Osszesen: 111 000

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

segitségével.

A pélydzat zommel az iroddnk rezsi kbliségeihez jarult hozzAa. Ezen kiviil egy havi bérleti dijat is fedezni tudtunk a

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

Ebben az évben tériént a "Mentddv" Informécios Kozpontunk munkdjdnak inditdsa. A kizpont feldllitiséval az
izoldltan, a tirsadalomtdl elzdrtan é18 ritka betegeknek esélyiik van, hogy megfeleld elldtdsban részesiiljenek és
érintett tarsaikkal sorskizosséget alkossanak.

Ny.v.:5.3 A hyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!

Nyomtatva: 2016.04.22 15.32.02




A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznuisagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

|Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

) . ) MNEA-TF-15-N-0105, normativ tAimogatis
Tamogatéasi program elnevezése:

Tamogatd megnevezése: EMMI, NEA

kdzponti koltségvetés |X|

onkormanyzati koltségvetés |:|
Tamogatas forrasa:

nemzetkozi forras |:|

méas gazdalkodd |:|

Tamogatas idétartama: 2015.03.31-2016.03.30

Tamogatéasi 6sszeg: 180 000

- ebbdl a targyévre jutd 0sszeg: 180 000

- targyévben felhasznalt 6sszeg: 180 000

- targyévben folyodsitott 6sszeg:

Tamogatas tipusa: visszatéritendd |:| vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Személyi 0

Dologi 180 000
Felhalmozasi

Osszesen: 180 000

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A tAmogatast az év legnagyobb eseménye, a Ritka Betegségek Vilignapja rendezése sordn hasznaluk fel.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

A szakmai konferencia mellett a szervezok ingyenes szorakoztatd csaladi programokkal (,Jatéktér”, kézmiives

foglalkozéas, bdbozés, tinchaz, bohbcok), koncertekkel, tombolaval virtak az érdeklddbket. Meglatogathatok voltak az
érintett betegszervezetek bemutatkoz6 standjai és poszierei, &5 megtekinthetdk a ritka betegséggel €16 alkotok mivei,
azaz a ,Ritka Szépségek Gyiijteménye”, tovdbba a ,Ritka betegek boldog pillanatai 2016" cimil fotopédlydzat képei is.

Ny.v.:5.3 A hyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2016.04.22 15.32.02



A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet

egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznuisagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

|Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

) . ) LMentddv” Informécios Kozpont a ritka betegekért, NCTA-2015-10918-F
Tamogatéasi program elnevezése:

Tamogatd megnevezése: NCTA

kdzponti koltségvetés |:|

onkormanyzati koltségvetés |:|
Tamogatas forrasa:

nemzetkozi forras |X|

méas gazdalkodd |:|

Tamogatas idétartama: 2015.03.01.- 2016.04.30

Tamogatasi 6sszeg:

10 596 742
- ebbdl a targyévre jutd 0sszeg: 8 871 225
- targyévben felhasznalt 6sszeg: 8 871 225
- targyévben folyositott 6sszeg:
9 y g 7 496 839

Tamogatas tipusa:

visszatéritendé |:|

vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Szemelyi 5 865 906
Dologi 3 005 319
Felhalmozasi

Osszesen: 8871225

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A szilkséges infrastruktdrahoz lebonyolitottuk az eszkdz beszerzéseket, megszerveztiik a munkatiarsak munkahelyeit. A
Kozpontot miikédtetd munkacsoport tagjait kivdlasztotiuk, szamukra folyamatos képzéseket szerveztiink. A Kbzpont
megismertetésére egymasra épiild média kampanyokat szervezilink.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

Sikeriilt I1&trehoznunk a "Mentdév” Informécios kbzpontot és segélyvonalat, amely informaciot ad és segitséget nyljt a
betegeknek, a szakembereknek és a dontéshozoknak egyarant. Megteremtettiik a sziikséges infrastruktdrat, feldllitotiuk,
és folyamatosan képeztiik a Kozpontot miikédietd munkacsoportot.

Ny.v.:5.3 A hyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2016.04.22 15.32.02




A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznuisagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

|Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

"Jol all neked a tolerancia! Divattal a ritka betegek kirekesztetisége ellen” akcio

Tamogatasi program elnevezése: kampény, NCTA-2015-12095-X

Tamogatd megnevezése:

NCTA

Tamogatas forrasa:

kdzponti koltségvetés |:|

onkormanyzati koltségvetés |:|

nemzetkozi forras |X|

méas gazdalkodd |:|

Tamogatas idétartama:

2015.12.15-2016.03.15

Tamogatasi 6sszeg:

3116 800
- ebbdl a targyévre jutd 0sszeg: 2804 182
- targyévben felhasznalt 6sszeg: 0
- targyévben folyositott 6sszeg:
gy Y g 2 804 182

Tamogatas tipusa:

visszatéritendé |:|

vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Személyi 0
Dologi 0
Felhalmozasi 0
Osszesen: 0

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Ebben az évben még nem hasznéltunk fel ebbdl a keretbil.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

Egy rendhagyo divatbemutatot rendeztiink, a kiilénleges és egyedi ritka betegségek bemutatdséra. Ehhez egy
pélyézatot irtunk ki, feltbrekvd és befutott hazai tervezket bevonva, melynek elsd hilsz zsirizett helyezetije
bemutathatja miivét a divathemutaton, és lehetfséget kapnak megjelenésre a PS Magazinban, a folyamatos média
kampanyban, és a programrol sz6l6 filmekben.

Ny.v.:5.3 A hyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!

Nyomtatva: 2016.04.22 15.32.02




A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznuisagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

|Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

, , . ) egyéb tAmogatok
Tamogatasi program elnevezése:

Sanofi (1000000 Ft), Amgen (500000 Fr), Abbevie (1000000 Ft), OCFE (32500 Fi),

Tam 50 megnevezése:
amogato megnevezese MWSzT (145145 Fr)

kdzponti koltségvetés |:|

onkormanyzati koltségvetés |:|
Tamogatas forrasa:

nemzetkozi forras |:|

méas gazdalkodd |X|

Tamogatas id6tartama: 2015.12.15-2016.03.15

Tamogatéasi 6sszeg: 2 677 645

- ebbdl a targyévre jutd 0sszeg: 2 677 645

- targyévben felhasznalt 6sszeg: 2 677 645

- targyévben folydsitott 6sszeg:
a9y y g 2 677 645

Tamogatas tipusa: visszatéritendd |:| vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Személyi 0
Dologi 2 677 645
Felhalmozasi 0
Osszesen: 2 677 645

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

osszeget szolgdltatdsaink magasabb szinvonaldnak biztositiséra, illetve fejlesziésére haszndltuk fel. A miikddési
kiltségeinkhez torténd hozzajarulds mellett (iroda bérlet, rezsi, irodaszerek, honlapok és web 2 oldalak fejlesziése,
média kampéanyok, stb.) az infrastrukiirdnk sziikséges fejlesziésében is hasznositotiuk, biztositva a nagy nemzetkizi
pélydzatunk végrehajtisdhoz sziikséges onerdt (sziinetmentes tdpegység, nagy kapacitdsi on line tarold, stb.).

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

Az Gnerd biztositdsaval megval6sithatova tette a Mentdov informéciés kozpont feldllitidsat. igy a ritka betegséggel é16k
és kirnyezetiik szamara lerdvidithetjiik azt az évekig, akar évtizedekig tartd folyamatot, mig végiil hozzdjutnak a
megfeleld informacitkhoz. A Kézpont mikidtetésével, az adatbazisanak fejlesziésével, lehetdség nyilik az érintetiek
szamara, hogy az adekvit szakitudassal rendelkezd orvosokhoz, intézetekhez, tagszervezetekhez a legrividebb Gton
jussanak el, iddt és pénzt spérolva. Eurdpai partnereinkkel toriénd szoros egyiittmdkddésben a szakmai anyagok
rendszerezésével, forditisdval képesek vagyunk timogatni az ellatist, vagy a tudoméanyos kutatdsokat végzo
szakemberek munkajit a ritka betegségek teriiletén.

Ny.v.:5.3 A hyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2016.04.22 15.32.02



A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznuisagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

|Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

) - ~ |NAV 1 %-ok
Tamogatasi program elnevezése:

Tamogatd megnevezése: maganszemélyek

kdzponti koltségvetés

onkormanyzati koltségvetés
Tamogatas forrasa:

nemzetkozi forras

mas gazdalkodd

OO | Bl

Tamogatas idétartama: 2015

Tamogatéasi 6sszeg: 100 377

- ebbdl a targyévre jutd 0sszeg: 100 377

- targyévben felhasznalt 6sszeg:

100 377
- targyévben folydsitott 6sszeg:
9y y g 100 377
Tamogatas tipusa: visszatéritendd |:| vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Személyi

Dologi 100 377
Felhalmozasi

Osszesen: 100 377

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Az adoményt a Ritka Betegségek Vildgnapja helyszinének biztositdsival kapcsolatos kiliségek egy részének fedezésére
hasznéltuk fel.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

a program egyarant hasznos volt a betegek és hozzatartozdik, a ritka betegségek ellatdsaban tevékenykedd
szakemberek, kutatok, klinikusok és laikus érdeklGddk szamaéara egyardnt. A szakmai konferencia mellett szérakoziatd
csalddi programokkal vartuk az érdeklGddket. Tobbek kizott a Ritka Szépségek Gyiijteménye kidllitissal, amely a ritka
betegségekkel Ik mivészeti tevékenységét mutatia be, valamint a ,Ritka betegek boldog pillanatai” cimi
fotoversennyel és tomboldval. A szakmai konferencidval parhuzamosan zajlé Csalddi Napon pedig szines
programokkal, a "Jaték térben” pedig készségfejleszid foglalkozédsokkal, szorakoziatd jatékokkal invitiltdk a szervezdk
az érdeklGddket.

Ny.v.:5.3 A hyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2016.04.22 15.32.02



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznuisagi melléklete

PK-142
M1 - Mellékletek
Torvenyszék: |01 Févarosi Torvényszék |
Csatolt mellékletek
4 N\
PK-142-01 Konyvvizsgdloi jelentés Melléklet csatolva: |:|
Eredetivel rendelkezik: |:|
PK-142-02 Szdveges beszdmolo Melléklet csatolva: |:|
Eredetivel rendelkezik: |:|
PK-142-03 Jegyz6kényv Melléklet csatolva:
Eredetivel rendelkezik:
PK-142-04 Jelenléti iv Melléklet csatolva:
Eredetivel rendelkezik:
PK-142-05 Meghatalmazds Melléklet csatolva: |:|
Eredetivel rendelkezik: |:|
PK-142-06 Egyéb Melléklet csatolva: |:|
Eredetivel rendelkezik: |:|
- J
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