A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszertisitett beszamoldja és kozhasznuisagi melléklete

PK-242
2016. év
A szervezetet nyilvantarté bir6sag megnevezése:
01 Fovarosi Téorvényszék |
2017.04.28 15:50:11 EBO0108625

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység f6bb adatainak megjelenitése
(Elektronikus kitbltés esetén masolt - nem irhaté - mezék.)

Neve:

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel Elok Orszagos Szdvetsége

Nyilvantartasi szam: l 0 I 1 ‘_l 0 I 2 }—l 0 I 0 I 1 I 1 I 9 I 9 I 7 ‘ Targyév: Enn

Ny.v.:1.0 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2017.04.28 18.29.30




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet

egyszeriisitett beszamoldja és kozhasznusagi melléklete K240

2016. év

A szervezetet nyilvantarté bir6sag megnevezése: Targyév:

01 Fovarosi Torvényszék | Enﬂ

Valassza ki, hogy a beszamol6 (és k6zhasznusagi melléklet) az alabbiak kéziil melyikre vonatkozik!

a. Szervezet

1Bl

b. Jogi személy szervezeti egység (szarmaztatott jogi személy)

Szervezet neve:

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EIfk Orszagos Szdvetsége

Szervezet székhelye:

Iranyitdoszam: 1lol sl 9 Telepulés: Budapest
Kozterilet neve: Orczy Kozterilet jellege: at
Hazszam: 2 Lépcsbhaz: Emelet: Ajto:
Jogi személy szervezeti egység neve:
Jogi személy szervezeti egység székhelye:
Irdnyitészam: Telepulés:
Kozterilet neve: Kozterilet jellege:
Hazszam: Lépcsbhaz: Emelet: Ajto:
Nyilvantartasi szam: |011}_|012}_|01011|1lglgl7|

(Jogi személy szervezeti egység esetében: "Anyaszervezet")

Bejegyz6 hatarozat szama:
(Jogi személy szervezeti egység esetében: lOI 7| lPl k| | 6]0]2'3]8[ |/| ZIOI 0| 6V|0|4‘
Jogi személlyé nyilvanité hatarozat szama)

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adészama: Il“ﬁ"ﬂ@@“i"ﬂlg‘ _ _@@

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

Képvisel6 alairasa:

Keltezés:

Budapest 2|o|1|6|—|0]a|—|2|s

Ny.v.:1.0 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhet6 be! Nyomtatva: 2017.04.28 18.29.30



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszerisitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete
PK-242
2016. év
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:
Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége
Az egyszeriisitett éves beszamol6 mérlege (Adatok ezer forintban,)
El6z6 év El6z6 év Targyév

helyesbitése

ESZKOZOK (AKTIVAK)

A. Befektetett eszkdzok

I. Immaterialis javak

Il. Targyi eszk6zok

Ill. Befektetett pénziigyi eszkbzok

B. Forgbéeszkozok

I. Készletek

Il. Kovetelések

1. Ertékpapirok

IV. Pénzeszkdzok

C. Aktiv id6beli elhatarolasok

ESZKOZOK OSSZESEN

FORRASOK (PASSZIVAK)

D. Sajat t6ke

I. Indul6 tékel/jegyzett téke

II. T6kevéaltozas/eredmény

1. Lekotott tartalék

IV. Ertékelési tartalék

V. Térgﬁévi eredmény alaptevekenységhbdl
(kdzhasznu tevékenyseghdl)

VI. Targyévi erdemény vallalkozasi tevékenységbdl

E. Céltartalékok

F. Kotelezettségek

I. Hatrasorolt kotelezettségek

Il. Hosszu lejaratu kételezettségek

Ill. Rovid lejaratu kotelezettségek

G. Passziv id6beli elhatarolasok

FORRASOK OSSZESEN

Ny.v.:1.0 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhet6 be! Nyomtatva: 2017.04.28 18.29.30



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszerisitett beszamoldja és kozhasznuisagi melléklete

PK-242
2016. év
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:
Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége
7. Kézhasznu jogallas megallapitasdhoz sziikséges mutaték (Adatok ezer forintban.)

Alapadatok El6z6 év (1) Targyév (2)

B. Eves 6sszes bevétel

ebbdl:

C. A személyi jovedelemadé meghatarozott részének az
adozo6 rendelkezése szerinti felhasznalasarol sz6l6
1996. évi CXXVI. toérvény alapjan atutalt 6sszeg

D. Kdzszolgaltatasi bevétel

E. Normativ tamogatas

F. Az Eurépai Unid strukturalis alapjaibol, illetve
a Kohézioés Alapbdl nydjtott tamogatas

G. Korrigélt bevétel [B-(C+D+E+F)]

H. Osszes raforditas (kiadas)

I. Ebb&l személyi jellegli raforditas

J. Kézhasznu tevékenység raforditasai

K. Targyévi eredmény

L. A szervezet munkéajaban kdozremiikodé kozérdekii 6nkéntes
tevékenységet végz6 személyek szama
&a kozérdeki onkentes tevékenységrol sz616

005. évi LXXXVIII. torvénynek megfeleléen)

Eréforras ellatottsag mutatoi Mutato 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+I2-A1-A2)/(H1+H2)>=0,25] [] X
Tarsadalmi tamogatottsag mutatoi Mutato 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.:1.0 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2017.04.28 18.29.30



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet

egyszeriisitett beszamoldja és kozhasznuisagi melléklete PK.240

2016. év

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

Csatolt mellékletek

PK-142-01 Konyvvizsgdloi jelentés Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

B<IBX]

PK-142-02 Széveges beszdmolo Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

B<IBX]

PK-142-03 Jegyzbkényv Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

<<

PK-142-04 Jelenléti iv Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

B<IBX]

PK-142-05 Meghatalmazds Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

L]

PK-142-06 Egyéb Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

B<IB<]

Ny.v.:1.0 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2017.04.28 18.29.30



PK-242

PK-142-01 KonyvvizsgalOi jelentés
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kozhaszniisagi melléklete | pr-142

Bekiildo adatai

A szervezetet nyilvantarté bir6sag megnevezése:

01 Fovarosi Téorvényszék |

Bekiild6 adatai (akinek az Gigyfélkapujan keresztiil a kérelem bekiildésre kertiil)

El6tag Csaladi név Els6 uténév Tovabbi uténevek
Viselt név: [br. | [Poginy | |Gabor || |
Sziiletési név: [Pogany | [Gabor | | |
Anyja neve: |G6rgey | |Ilona | | |
Sziiletési orszag neve: [Magyarorszag |
Szilletési telepillés neve:  [g3oraljadjhely |

Sziiletési ideje:

1|9[5]7]—{0]6|—[2]o0]

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység f6bb adatainak megjelenitése
(Elektronikus kitbltés esetén masolt - nem irhaté - mezék.)

Neve:

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel Elok Orszagos Szdvetsége

Nyilvantartasi szam: lolj_‘_lolzl_lo1011I119I917‘

Targyév: Enn

Ny.v.:6.5 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!

Nyomtatva: 2017.04.07 19.17.56



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

A szervezetet nyilvantarté bir6sag megnevezése: Targyév:

01 Fovarosi Torvényszék Enﬂ

Valassza ki, hogy a beszamol6 (és k6zhasznusagi melléklet) az alabbiak kéziil melyikre vonatkozik!

a. Szervezet

1Bl

b. Jogi személy szervezeti egység (szarmaztatott jogi személy)

Szervezet neve:

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EIfk Orszagos Szdvetsége

Szervezet székhelye:

Iranyitdoszam: 1lol sl 9 Telepulés: Budapest
Kozterilet neve: Orczy Kozterilet jellege: at
Hazszam: 2 Lépcsbhaz: Emelet: Ajto:
Jogi személy szervezeti egység neve:
Jogi személy szervezeti egység székhelye:
Irdnyitészam: Telepulés:
Kozterilet neve: Kozterilet jellege:
Hazszam: Lépcsbhaz: Emelet: Ajto:
Nyilvantartasi szam: |011}_|012}_|01011|1lglgl7|

(Jogi személy szervezeti egység esetében: "Anyaszervezet")

Bejegyz6 hatarozat szama:
(Jogi személy szervezeti egység esetében: lOI 7| lPl k| | 6]0]2'3]8[ |/| ZIOI 0| 6V|0|4‘
Jogi személlyé nyilvanité hatarozat szama)

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adészama: Il“ﬁ"ﬂ@@“i"ﬂlg‘ _ _@@

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

Képvisel6 alairasa:

Keltezés:

Budapest 2|o|1|6/—|0]4|—|o|s

Ny.v.:6.5 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhet6 be! Nyomtatva: 2017.04.07 19.17.56



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

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

Az egyszerlisitett éves beszamolé mérlege (Adatok ezer forintban.)
El6z6 év El6z6 év Targyév
helyesbitése
ESZKOZOK (AKTIVAK)
A. Befektetett eszkdzok
I. Immaterialis javak
Il. Targyi eszk6zok
Ill. Befektetett pénziigyi eszkbzok
B. Forgbeszkdzok 4 445 5 496
|. Készletek
II. Kbvetelések 62 65
1. Ertékpapirok
IV. Pénzeszk6zok 4 383 5431
C. Aktiv id6beli elhatarolasok 180
ESZKOZOK OSSZESEN 4625 5 496
FORRASOK (PASSZIVAK)
D. Sajatt6ke 1912 2585
I. Indul6 tékel/jegyzett téke 15 15
II. T6kevéaltozas/eredmény 1660 1 897
lll. Lekotott tartalék
IV. Ertékelési tartalék
VG toveknyebgpan o>Ce 237 673
VI. Targyévi erdemény vallalkozasi tevékenységbdl
E. Céltartalékok
F. Kotelezettségek 879 1128
I. Hatrasorolt kotelezettségek
Il. Hosszu lejaratu kételezettségek
Ill. Rovid lejaratu kotelezettségek 879 1128
G. Passziv idébeli elhatarolasok 1834 1783
FORRASOK OSSZESEN 4625 5 496

Ny.v.:6.5 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhet6 be! Nyomtatva: 2017.04.07 19.17.56



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

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

rr 7

Az egyszeriisitett éves beszamolé eredmény-kimutatasa .
(Adatok ezer forintban.)

Alaptevékenység Vallalkozasi tevékenység Osszesen
el6zé év el6z6 év | targyév | el6z6 év el6z6 év | targyév | el6z6 év el6zé év | targyév
helyesbitése helyesbitése helyesbitése

1. Ertékesités nett6 arbevétele
2. Aktivalt sajat teljesitmények
értéke
3. Egyéb bevételek 12 841 18 245 12 841 18 245
ebbdl:
- tagdij 24 39 24 39
- alapitotol kapott befizetés
- tamogatasok 9534 11 504 9534 11 504
4. Pénzugyi miveletek
bevételei
A. Osszes bevétel (1+-2+3+4) | 12841 18 245 12 841 18 245
ebbdl: kbzhasznu tevékenység
bevételei 12 841 18 245 12 841 18 245
5. Anyagijellegi raforditasok 6 731 11 317 6731 11 317
6. Személyi jellegl raforditasok 5 866 6 255 5 866 6 255
ebbdl: vezetd tisztségvisel6k
juttatasai
7. Ertékcsokkenési leiras 7 7
8. Egyéb raforditasok
9. Pénziigyi miiveletek
raforditasai
B. Osszes raforditas
(5+6+7+8+9) 12 604 17 572 12 604 17 572
ebbdl: kozhasznu tevékenység
raforditasai 12 604 17 572 12 604 17 572
C. Ado6zés el6tti eredmény
(A-B) 237 673 237 673
10. Adofizetési kotelezettség
D. Targyévi eredmény (C-10) 237 673 237 673

Ny.v.:6.5 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2017.04.07 19.17.56



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

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

rr 7

Az egyszeriisitett éves beszamolé eredmény-kimutatasa 2.

(Adatok ezer forintban.)
Alaptevékenység Véllalkozasi tevékenység Osszesen
el6zé év el6z6 év | targyév | el6zé év el6zé év | targyév | el6z6 év el6zé év | targyév
helyesbitése helyesbitése helyesbitése

T4jékoztatd adatok

A. Kdzponti koltségvetési
tdmogatas

ebbél: i
- normativ tamogatas

B. Helyi 6nkormanyzati
koltségvetési tamogatas

ebbdl:
- normativ tamogatas

C. Az Europai Unio strukturalis
alapjaibdl, Illetve a Kohéziés
Alapbdl nyujtott tamogatéas

D. Az Eurdpai Unio koltség-

vetésébdl vagy mas allamtal,
nemzetkdzi szervezettol 9 426 9 426
szarmazo tAmogatés

E. A személyi jévedelamadd
meghatarozott részeének ad6zo
rendelkezése szerinti felhaszna 100 251

lasarol sz6l6 1996. évi CXXVI. 100 251
torvény alapjan kiutalt 6sszeg
F. Kézszolgaltatéasi bevétel
Konyvvizsgal6i zaradék
Az adatok kdnyvvizsgalattal ala vannak tamasztva. |:| Igen |X| Nem

Ny.v.:6.5 A hyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2017.04.07 19.17.56



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoldja és kozhasznuisagi melléklete PK-142

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Név: Szervezet

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel Eldk Orszagos Szivetsége

1.2 Székhely: Szervezet

Iranyitészam: @@ Telepulés: Budapest

Kozterilet neve: Kozterilet jellege: .
Orczy

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

1.1 Név: Jogi személy szervezeti egység

1.2 Székhely: Jogi személy szervezeti egység

Iranyitdszam: DDDD Telepilés:

Kozterllet neve: Kozterilet jellege:

Hazszam: I:I LépcsBhéaz: I:I Emelet: I:I Ajto:
1.3 Bejegyz6 | Jogi személlyé nyilvanité hatarozat szama: ,_ 6|0|2|3|8| @°|°|G I

1.4 Nyilvantartasi szam: (‘Anyaszervezet’) [o]1]—[o[2]—[o]o1[1]s]5]7]

1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adoszama: E‘IE"HMIEHME‘ _ _E]E]

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

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kézhasznui tevékenységek bemutatasa

2016-ban is a RIROSZ 1o tevékenysége a megfeleld és elérhetd egészségiigyi és szocidlis ellatdssal
kapcsolatos informAcid szolgéaltatisa volt. A szervezet altal 1étrehozott Mentddv Informéacios Kézpont és
segélyvonal t6bb mint 400 csaladnak segitett. A kézpont és segélyvonal munkatérsai folyamatosan
kapcsolatot tartottak a 4 egyetemi korhazzal, melyek 2015181 mér formélisan is a Ritka Betegségek
ISzakértdi Kozpontjaiként 1atjdk el feladataikat (SzTE, SE, PTE, DE). Tovdbba kiterjedt érdekvédelmi
tevékenységet folytattunk, ezért tibb hazai és nemzetkizi érdekképviseleti forumon vettiink részt (pl.:
Betegbiztonsagi nap, OGYEI nyilt nap). 2016.02.27-6n megrendeztiik a Ritka Betegségek Vilagnapjat,
melynek keretein belill egyezietd és tdjékoziatd forumokat szerveztiink a szakembereknek és betegeknek
egyarant.

3. Kézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kézhaszni tevékenység megnevezése: |Egészségmegt’irzés, betegségmegel6zés, rehab. |

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely: |

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

3.3 Kozhasznu tevekenység célcsoportja: pina petegek, fogyatékkal é16k és csaladjaik |

3.4 Kozhasznu tevékenységhdl részesiilok Iétszama:
3.5 Kézhasznu tevékenység fé6bb eredményei:

600000 |

Erdsddiek a partneri kapcsolatok az Eurdpai RB Segéyvonalakkal, a nemzetkdzi és hazai szakértdi
kizpontokkal. A szolgaltatisi utak és RB ellatohelyek ismertebbé valtak.

Ny.v.:6.5 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2017.04.07 19.17.56



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoldja és kozhasznuisagi melléklete PK-142

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Név: Szervezet

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel Eldk Orszagos Szivetsége

1.2 Székhely: Szervezet

Iranyitészam: @@ Telepulés: Budapest

Kozterilet neve: Kozterilet jellege: .
Orczy

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

1.1 Név: Jogi személy szervezeti egység

1.2 Székhely: Jogi személy szervezeti egység

Iranyitdszam: DDDD Telepilés:

Kozterllet neve: Kozterilet jellege:

Hazszam: I:I LépcsBhéaz: I:I Emelet: I:I Ajto:
1.3 Bejegyz6 | Jogi személlyé nyilvanité hatarozat szama: ,_ 6|0|2|3|8| @°|°|6 I

1.4 Nyilvantartasi szam: (‘Anyaszervezet’) [o]1]—[o[2]—[o]o1[1]s]5]7]

1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adoszama: E‘IE"HMIEHME‘ _ _E]E]

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

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kézhasznui tevékenységek bemutatasa

A Mentddv Informacids Kozpont és segélyvonal mikidtetésével biztositottuk az érintetiek és csaladtagjaik
szamara, hogy egészségiigyi-, szocialis- és okiatasiigyi kérdéseikkel kapcsolatban a szervezetet
személyesen, telefonon, e-mailen, facebookon egyarant elérhessék. A kizpont (j honlapja
{http:/fmentoov.rirosz.hu) mellett a szervezeti honlapon (www.rirosz.hu ), és a Facebook oldalainkon is
folyamatosan tdjékoziatiuk a betegeket és az érdeklGdbket a ritka betegségekkel kapcsolathan. A
legnagyobb igény az érintetiek csaladtagjai részérdl a sorstdrsakkal vald kapcsolatfelvétel volt, igy a zart
sorstirkeresd facebook csoportunk nagyon népszerii. Részt vettiink az INNOVCARE programban, hogy a
ritka betegek is hozza juthassanak a megfeleld szocidlis ellatAsokhoz. Lehetdséget biztositottunk, hogy az
érintetiek és csalddiagjaik taldlkozhassanak a szakemberekkel a Ritka Betegségek VilAgnapja alkalmabal
megszervezett programsorozatunkon 2016.02.27-8n.

3. Kézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kézhasznti tevékenység megnevezése: |Szociélis tevékenység, csalddsegités |

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely: |

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

3.3 Kozhasznu tevekenység célcsoportja: pina petegek, fogyatékkal é16k és csaladjaik |

3.4 Kozhasznu tevékenységhdl részesiilok Iétszama:
3.5 Kézhasznu tevékenység fé6bb eredményei:

600000 |

A Mentddv Informacids Kozpont mikodését nagy nehézségek drdan, de sikeriilt biztositanunk, a
létrehozAst timogatd palyazat lezarta utdn is.

Ny.v.:6.5 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2017.04.07 19.17.56



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoldja és kozhasznuisagi melléklete PK-142

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Név: Szervezet

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel Eldk Orszagos Szivetsége

1.2 Székhely: Szervezet

Iranyitészam: @@ Telepulés: Budapest

Kozterilet neve: Kozterilet jellege: .
Orczy

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

1.1 Név: Jogi személy szervezeti egység

1.2 Székhely: Jogi személy szervezeti egység

Iranyitdszam: DDDD Telepilés:
Kozterllet neve: Kozterilet jellege:

Hazszam: I:I LépcsBhéaz: I:I Emelet: I:I Ajto:
1.3 Bejegyz6 | Jogi személlyé nyilvanité hatarozat szama: .- 6|0|2|3|8| @MI

1.4 Nyilvantartasi szam: (‘Anyaszervezet’) [o]1]—[o[2]—[o]o1[1]s]5]7]

1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adoszama: E‘IE"HMIEHME‘ _ _E]E]

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

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kézhasznui tevékenységek bemutatasa

ISzamos konferenciaszereplés mellett kiadtuk nyomatiasban a ,Hova fordulhatunk™ c. kiadvanyunkat és
tobb médiakampényt is szerveztiink. A tobb leckébdl all6, tematikus online képzésiink tovdbbra is,
elérhetd a mencov honlapunkon. Az iroda kiltdzietése utédn is a segélyvonal telefonszama hétfgtdl
péntekig 9-15:0 6rdig elérhetd a ritka betegek és csalddtagjaik szdmdra. Szorbanyagaink, kiadvanyaink,
plakéitjaink elérhetdk a rendezvényeinken, illetve Atvehetdk a RIROSZ irodaban. A RIROSZ munkatirsai
folyamatosan képzéseken vesznek részt, pl.: a Szdzadvég Alapitvany altal szervezett ingyenesen igénybe
wehetd tréningeken; EPF altal tAmogatott a Civil Support altal szervezet kapacitisfejleszid
tréningsorozaton (2016. 01.26; 2016.09.05; 2016.10.28.29.); a Betegszervezeti Akadémiédn; stb. A BETA-n
tobb elfad4st is tartotiunk.

3. Kézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kézhaszni tevékenység megnevezése: |Oktatés, képességfejlesztés, ismeretterjesztés |

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely: |

2011. év CXC. torvény a nemzeti koznevelésrol 4. § (1) a)-u) |

3.3 Kozhasznu tevékenység célcsoportia: |piwa petegek, fogyatékkal é16k és csaladjaik |
3.4 Kozhasznu tevékenységhdl részesiilok Iétszama: 600000 |
3.5 Kézhasznu tevékenység fé6bb eredményei:

Evente t6bb mint 400 csalad élete pozitivan véltozik meg a tevékenységeinknek kiszonhetden!

Ny.v.:6.5 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2017.04.07 19.17.56



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoldja és kozhasznuisagi melléklete PK-142

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Név: Szervezet

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel Eldk Orszagos Szivetsége

1.2 Székhely: Szervezet

Iranyitészam: @@ Telepulés: Budapest

Kozterilet neve: Kozterilet jellege: .
Orczy

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

1.1 Név: Jogi személy szervezeti egység

1.2 Székhely: Jogi személy szervezeti egység

Iranyitdszam: DDDD Telepilés:

Kozterllet neve: Kozterilet jellege:

Hazszam: I:I LépcsBhéaz: I:I Emelet: I:I Ajto:
1.3 Bejegyz6 | Jogi személlyé nyilvanité hatarozat szama: ,_ 6|0|2|3|8| @°|°|6 I

1.4 Nyilvantartasi szam: (‘Anyaszervezet’) [o]1]—[o[2]—[o]o1[1]s]5]7]

1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adoszama: E‘IE"HMIEHME‘ _ _E]E]

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

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kézhasznui tevékenységek bemutatasa

A hazai és nemzetkbzi szinten dsszehangolt tevékenységiinknek kiiszonhetden az Europai Bizotisag és az
Eurdpai Parlament szintjén elfogadott irdnyelvek hazai gyakorlatban vald beiiltetését partnereinkkel
kozdsen folytattuk. 2016.03.03. — elfadasunk az Active Citizenship Network-ben; 2016.03.19. —
megszerveztiik az Eurdpai RG Segélyvonalak taldlkozdjit Bp-en; 2016.04.12. — eldadést tartotiunk a
szocidlis ellatasrol; 2016.05.04. — Részvételiink az EU Parlamentben a ,Reducing Inefficiencies in Health
Care” konferencidn; 2016.05.25-28. — Részvételiink az ECRD-n (Edinburgh); 2016.05.27. — El§ad4s a
+Mentddv" Kbzpontrol a DEMIN XVI. konferencian; 2016.06.22. — Részvételiik a KSH-val a mikrocenzus
szervezésében; 2016.09.12-13. — Részvétel a EPF PACT konferencian (Szdfia); 2016.09.28-29. Részvétel az
Eurdpai Referencia Hil6zatok és ePAG konferencidjan. (Briisszel); 2016.10.12. - Eldadas a COPD
Vildignapon; sti.

3. Kézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kézhasznu tevékenység megnevezése: |Tudoményos tevékenység, kutatas |

3.2 Kozhasznu tevékenységhez kapcsol6do kozfeladat, jogszabalyhely:  [5094. ¢vi cxxxiv. torvény 4. § (40_);|

|5. § (3) a kut.-fejl. techn. innovaciorél, 1997. évi CLIV. tv. az egészségiigyr6l 141. § 3/f |
3.3 Kézhasznu tevékenység célcsoportja:

Ritka betegek, fogyatékkal él6k és csaladjaik |
3.4 Kozhasznu tevékenységhdl részesiilok Iétszama:
3.5 Kézhasznu tevékenység fé6bb eredményei:

600000 |

Ismertségiink és kapcsolatrendszeriink fejlddott, egyre tobb programba hivnak benniinket.

Ny.v.:6.5 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2017.04.07 19.17.56



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoldja és kozhasznuisagi melléklete PK-142

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Név: Szervezet

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel Eldk Orszagos Szivetsége

1.2 Székhely: Szervezet

Iranyitészam: @@ Telepulés: Budapest

Kozterilet neve: Kozterilet jellege: .
Orczy

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

1.1 Név: Jogi személy szervezeti egység

1.2 Székhely: Jogi személy szervezeti egység

Iranyitdszam: DDDD Telepilés:
Kozterllet neve: Kozterilet jellege:

Hazszam: I:I LépcsBhéaz: I:I Emelet: I:I Ajto:
1.3 Bejegyz6 | Jogi személlyé nyilvanité hatarozat szama: .- 6|0|2|3|8| @MI

1.4 Nyilvantartasi szam: (‘Anyaszervezet’) [o]1]—[o[2]—[o]o1[1]s]5]7]

1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adoszama: E‘IE"HMIEHME‘ _ _E]E]

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

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kézhasznui tevékenységek bemutatasa

Rendezvényeinken teret biztositunk, a RB Nemzeti Terviinkben megfogalmazottaknak megfelelden, a
tagszervezeteink Altal szervezett rehabilitdcios és sporttevékenység tematikaji programok és azok pozitiv
hatdsainak bemutatdséra. Tdjékoziatd tevékenységiink fontos elemét adia, hogy felhivjuk a figyelmet az
egyénre szabott mozgas és sporttevékenységek jelentiségére a ritka betegek életmindségének megdrzése,
ill. javitisa érdekében.

3. Kézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

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

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely: |

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

3.3 Kozhasznu tevékenység célcsoportia: |piwa petegek, fogyatékkal é16k és csaladjaik |
3.4 Kozhasznu tevékenységhdl részesiilok Iétszama: 600000 |
3.5 Kézhasznu tevékenység fé6bb eredményei:

NGt a hidnypotld foglalkozdsok, és terdpids programok elérhetdsége.

Ny.v.:6.5 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2017.04.07 19.17.56



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoldja és kozhasznuisagi melléklete PK-142

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Név: Szervezet

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel Eldk Orszagos Szivetsége

1.2 Székhely: Szervezet

Iranyitészam: @@ Telepulés: Budapest

Kozterilet neve: Kozterilet jellege: .
Orczy

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

1.1 Név: Jogi személy szervezeti egység

1.2 Székhely: Jogi személy szervezeti egység

Iranyitdszam: DDDD Telepilés:

Kozterllet neve: Kozterilet jellege:

Hazszam: I:I LépcsBhéaz: I:I Emelet: I:I Ajto:
1.3 Bejegyz6 | Jogi személlyé nyilvanité hatarozat szama: ,_ 6|0|2|3|8| @°|°|G I

1.4 Nyilvantartasi szam: (‘Anyaszervezet’) [o]1]—[o[2]—[o]o1[1]s]5]7]

1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adoszama: E‘IE"HMIEHME‘ _ _E]E]

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

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kézhasznui tevékenységek bemutatasa

ISzoros kapcsolatban dllunk a megvaltozott munkaképességiiek foglalkoztatdsat seqitd korméanyzati, civil
szervezetekkel, munkaiigyi kizpontokkal. Levelezdlistiinkon, Facebook oldalunkon és a személyes
megkeresések esetében egyénileg is rendszeresen tdjékoziattunk a valtozdsokrol, lehetdségekrdl,
programokrol. Sajét ritka beteg informaciés honlapunkat (hitp://mentoov.rirosz.hu) szoros
egyiitmdkdidésben milkddtetjiik, egymaést kiegészitve, a Kézenfogva Alapitvany Infobézisaval
{hitp:/linfo.kezenfogva. huf), valamint az FSZK Egységes Fogytékossagiigyi Informacios Portéljaval
(www.efiportal. hu).

3. Kézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kézhaszni tevékenység megnevezése: |Fogy. szem. rehab. segitése, rehab. foglalk. |

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely: | |

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

3.3 Kozhasznu tevékenység célcsoportia: |piwa petegek, fogyatékkal é16k és csaladjaik |
3.4 Kozhasznu tevékenységhdl részesiilok Iétszama:
3.5 Kézhasznu tevékenység fé6bb eredményei:

l600000 |

hozzéank fordulé megviltozott munkaképességil személyek tijékozottabbak letiek az Gket érintd
kérdésekben, a rendelkezésre allo tAmogatisi lehetdségekrdl és az ket megilletd jogokrol.

Ny.v.:6.5 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2017.04.07 19.17.56



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

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

5. Cél szerinti jutattasok kimutatasa (Adatok ezer forintban.)
5.1 | Cél szerinti juttatas megnevezése El6z6 év Targyév
Honlapfejlesztés 400 459
5.2 | Cél szerinti juttatds megnevezése El6z6 év Téargy év
Programjaink, miikédésiink 12 204 17 113
5.3 | Cél szerinti jutattas megnevezése El6z6 év Targy év
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(6sszesen) 12 604 17 572
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(mindésszesen) 12 604 17 572
6. Vezet6 tisztségvisel6knek nyujtott juttatas
6.1 | Tisztség El6z6 év (1) Targyév (2)
0 0
6.2 | Tisztség El6z6 év (1) Téargy év (2)
0 0
A. |Vezetd tisztségvisel6knek nyudjtott
juttatds (mindosszesen): 0 0

Ny.v.:6.5 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!

Nyomtatva: 2017.04.07 19.17.56



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

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

7. Kézhasznu jogallas megallapitasdhoz sziikséges mutaték (Adatok ezer forintban.)
Alapadatok El6z6 év (1) Targyév (2)
B. Eves 6sszes bevétel 12 841 18 245
ebbdl:
C. A személyi jovedelemadé meghatarozott részének az
ad6z6 rendelkezése szerinti felhasznalasaroél sz616 100 251

1996. évi CXXVI. toérvény alapjan atutalt 6sszeg

D. Kdzszolgaltatasi bevétel

E. Normativ tamogatas

F. Az Eurépai Unid strukturalis alapjaibol, illetve
a Kohézioés Alapbdl nydjtott tamogatas

G. Korrigalt bevétel [B-(C+D+E+F)] 12741 17 994
H. Osszes raforditas (kiadas) 12 604 17 572
I. Ebb&l személyi jellegli raforditas 5 866 6 255
J. Kézhasznu tevékenység raforditasai 12 604 17 572
K. Targyévi eredmény 237 673

L. A szervezet munkéajaban kdozremiikodé kozérdekii 6nkéntes

tevékenységet végz6 személyek szama

&a kézérdeki 6nkéntes tevékenységrél szol6 47 101
005. évi LXXXVIII. torvénynek megfeleléen)

Eréforras ellatottsag mutatoi Mutato 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+I2-A1-A2)/(H1+H2)>=0,25] X []
Tarsadalmi tamogatottsag mutatoi Mutato 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.:6.5 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2017.04.07 19.17.56



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

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

Tamogatasi program elnevezése: |NEA-TF-16-M-1046, A RIROSZ miikédésének tamogatasa

Tamogatdé megnevezése: EMMI, NEA

kdzponti kdltségvetés

onkormanyzati koltségvetés

Téamogatés forrasa:
nemzetkdzi forras

mas gazdalkod6

<

Tamogatas id6tartama: 2016.03.31-2017.03.30

Tamogatasi 6sszeg: 630 000

- ebbdl a targyévre jutd 6sszeg: (630 000

- targyévben felhasznalt 6sszeg: (630 000

- tArgyévben folydsitott 6sszeg: |630 000

Tamogatas tipusa: visszatéritend6 |:| vissza nem téritend6 |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi 399 889
Dologi 230 111
Felhalmozasi

Osszesen: 630 000

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A tAmogatas zomét egy 0 alkalmazotunk bérkiliségéhez torténd midkédés ardnyos hozzajdruldsra forditotiuk. A
dologi kiltségek legnagyobb hényadét pedig az irodank helységbérleti dija fizetésének hozzajaruldsaként hasznaltuk
fel.

Az lizleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

\A tobb, mint 600000 ritka beteg érdekében tovdbbra is szertedgazd tevékenységet végeztiink. Az ezek alapjaul
szolgdldé miikidési kiltségekhez fontos hozzajdruldst biztositott ez a palyézat.

Ny.v.:6.5 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2017.04.07 19.17.56



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kozhaszniisagi melléklete

PK-142

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

Tamogatasi program elnevezése:

NEA-TF-16-N-0059, Normativ tamogatas

Tamogatdé megnevezése:

EMMI, NEA

Téamogatés forrasa:

kdzponti kdltségvetés

onkormanyzati koltségvetés

nemzetkozi forras

mas gazdalkod6

<

Tamogatés idétartama:

2016.03.31-2017.03.30

Tamogatasi 6sszeg: 133 900
- ebbdl a targyévre jutd 6sszeg: (133 900
- targyévben felhasznalt 6sszeg: (133 900
- tArgyévben folydsitott 6sszeg: (133 900

Tamogatas tipusa:

visszatéritendd |:|

vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:
Személyi 0
Dologi 133 900
Felhalmozasi 0
Osszesen: 133 900

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A palyazat az irodank lizemeltetésének koltségeihez jarult hozzA.

Az lizleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

hasznéaltuk fel.

Ezt az Gsszeget is a sokféle programunk megalapozését biztositd iroda fenntartisidhoz torténd hozzAajarulasként

Ny.v.:6.5 A hyomtatvany papir al

apon nem kiildhet6 be!

Nyomtatva: 2017.04.07 19.17.56




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kozhaszniisagi melléklete

PK-142

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

Tamogatasi program elnevezése:

Ritka beteg filmklub.

Tamogatdé megnevezése:

FSzZK, SzUL02016/21

Téamogatés forrasa:

kdzponti kdltségvetés

onkormanyzati koltségvetés

nemzetkozi forras

mas gazdalkod6

<

Tamogatés idétartama:

2016.09.01-2017.04.30

Tamogatasi 6sszeg: 300 000
- ebbdl a targyévre jutd 6sszeg: (18 455
- targyévben felhasznalt 6sszeg: (18 455
- tArgyévben folydsitott 6sszeg: 300 000

Tamogatas tipusa:

visszatéritendd |:|

vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:
Személyi 0
Dologi 18 455
Felhalmozasi 0
Osszesen: 18 455

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

|Az év decemberében megérkezett sszegbdl csak a program kezdeti anyag és telefonkoltségeire tudiunk még csak
kdlteni. A program zdme 2017-ben zajlik.

Az lizleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

Az dnismereti, mentalhigiénés foglalkozédsok elBkészitése tortént meg, a filmklubokhoz kelld anyagok beszerzése, és
a résztvevik toborzdsdnak megkezdése.

Ny.v.:6.5 A hyomtatvany papir al

apon nem kiildhet6 be!

Nyomtatva: 2017.04.07 19.17.57




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

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

TémogatéSi program elnevezése: ,Dobjunk mentéovet” - hozzajarulas a ritka betegek Ment66v Informaciés Kozpontjanak és Segélyvonalanak fejlesztéséhez.

Tamogaté megnevezése: FSZK, FOF2016/128

kdzponti kdltségvetés

onkormanyzati koltségvetés

Téamogatés forrasa:
nemzetkdzi forras

mas gazdalkod6

<

Tamogatas id6tartama: 2016.09.01-2017.06.30

Tamogatasi 6sszeg: 2 500 000

- ebbdl a targyévre jutd 6sszeg: (1 295 400

- targyévben felhasznalt 6sszeg: (1 295 400

- thrgyévben folyGsitott 6sszeg: |2 500 000

Tamogatas tipusa: visszatéritend6 |:|

vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi 1 295 400
Dologi 0
Felhalmozasi 0
Osszesen: 1295 400

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

fedezhettiik a projekt periddus ideesd része alatt.

\A projekt célja a hazdnkban &1 ritka betegek [RB-ek), csalddtagjaik (min. 50000 csaldd), valamint betegszervezeteik
[min. 50) relevans informéaciokkal 16riénd megsegitése. A targyévben a segitd munkatdrsak bérkdltségének zomét

Az uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

lektordldsa, készitése.,
» Ellendrozétt mindségi tdjékoziatis,

» Egylimmiikfdés Ritka Beteg Kbzpontokkal, a betegiranyitas segitése.

» Tdiékoztatds a meqlévd civil szervezetekrdl, kbzosséqekrdl.

» A RB-rol, ellatasukrol sz610 ismeretterjeszid, tdjékoziatd dokumentumok, gyiijtése, szakforditdsa, szakmai

» A RB-ek informAcidval és érdekvédelemmel vald tAmogatdsa a szocidlis és okiatdsi rendszerben,
» A sorstirsak keresése, Osszekapcsoldsa és kozosségek informdlis csoportok épitése,

» Tajékoztatds gyogyszerekrdl, kezelésekrdl, klinikai kiprobakrdl, gybgyszerkutatdsokrol, genetikal sziirésekrdl.

Ny.v.:6.5 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!

Nyomtatva: 2017.04.07 19.17.57




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

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

Tamogatasi program elnevezeése: | 34| all neked a tolerancia! Divattal a ritka betegek kirekesztettsége ellen.

Tamogaté megnevezése: NCTA-2015-12095-X

kdzponti kdltségvetés

onkormanyzati koltségvetés

Téamogatés forrasa:
nemzetkdzi forras

mas gazdalkod6

C 1| =1 1| ]

Tamogatas id6tartama: 2015.12.15-2016.03.15

Tamogatasi 6sszeg: 3115757

- ebbdl a targyévre jutd 6sszeg: (3 115 757

- targyévben felhasznalt 6sszeg: (3 115 757

- thrgyévben folydsitott 6sszeg: |307 210

Tamogatas tipusa: visszatéritend6 |:| vissza nem téritend6 |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi 0
Dologi 3115 757
Felhalmozasi 0
Osszesen: 3115 757

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

koltségek zomét a divathemutatd helyszinének és technikdjanak bérlése jelentette. A reklam és disszeminAacios
koltségek lehetdvé tetiék, hogy sokan értesiilhettek az eseményrdl, amihez utdna rengetegen dnkéntesként is
hozzajarultak.

Az uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

Ehy rendhagyé divathemutatot rendeztiink, a killonleges és egyedi ritka betegségek bemutatidsira. Ehhez egy
palyazatot irtunk ki, feltorekvd és befutott hazai tervezdket bevonva, melynek elsd hisz zsirizett helyezettje
bemutathatta miivét a divathemutaton, és lehetiséget kaptak megjelenésre a PS Magazinban, a folyamatos média
kampanyban, és a programrol sz6l6 filmekben. A program oOridsi sikerrel, dridsi tdmegeket megmozgatva zajlott le.

Ny.v.:6.5 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2017.04.07 19.17.57



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kozhaszniisagi melléklete

PK-142

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

Tamogatasi program elnevezése:

"Ment66v" Informaciés Kozpont a ritka betegekért, NTCA-2015-10918-F

Tamogatdé megnevezése:

NCTA

Téamogatés forrasa:

kdzponti kdltségvetés

onkormanyzati koltségvetés

nemzetkozi forras

mas gazdalkod6

C 1| =1 1| ]

Tamogatés idétartama:

2015.03.01-2016.04.30

Tamogatasi 6sszeg: 15 186 081
- ebbdl a targyévre jutd 6sszeg: |9 426 248
- targyévben felhasznalt 6sszeg: |9 426 248
- tArgyévben folydsitott 6sszeg: |15 186 081

Tamogatas tipusa:

visszatéritendd |:|

vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:
Személyi 2737000
Dologi 6 689 248
Felhalmozasi 0
Osszesen: 9 426 248

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Az dologi Gsszeget foleg a kbzpont megismertetésére, az eredmények disszemindlasara, és a zarokonferencia
megrendezésére kiltdttiik. A személyi keretbdl a munkatirsak bérét fizettiik.

Az lizleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

és a programrol.

A munkacsoport folyamatosan ellana feladatat, miikédiette az informacios kizpontot és a segélyvonalat. Nemzetkdzi
zarokonferencidt rendeztiink, megjelentettiik a "Hova fordulhatunk™ kiadvéanyt, és t6bb film is késziilt a Kbzpontrdl,

Ny.v.:6.5 A hyomtatvany papir al

apon nem kiildhet6 be!

Nyomtatva: 2017.04.07 19.17.57




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

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

Tamogatasi program elnevezése: |Egyéb tamogatok

Témogaté megnevezése: Sanofi (2000000Ft), Amgen (500000Ft), Novartis (L000000Ft), Boehringer (500000Ft), SOBI (307180), CSL Behring (300000Ft), Abbvie (3000q0Ft)

kdzponti kdltségvetés

onkormanyzati koltségvetés

Téamogatés forrasa:
nemzetkdzi forras

mas gazdalkod6

B<l| 1| 1|

Tamogatas id6tartama: 2016.01.01-2016.12.31

Tamogatasi 6sszeg: 4 986 080

- ebbdl a targyévre jutd 6sszeg: (4 986 080

- targyévben felhasznalt 6sszeg: (4 986 080

- thrgyévben folydsitott 6sszeg: |4 986 080

Tamogatas tipusa: visszatéritend6 |:| vissza nem téritend6 |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi 0
Dologi 4 986 080
Felhalmozasi 0
Osszesen: 4 986 080

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Az Gsszeqg a miikddési kiltségeinkhez toriénd hozzdjarulds mellett (iroda bérlet, rezsi, irodaszerek, honlapok, web 2
oldalak fejlsztése, média kampényok, stb.), biztositotta a nagy nemzetkdzi palydzat befejezéséhez sziikséges dnerot,
wvalamint a "Mentdév" Kézpont miikbdésének folytatdsat (bar redukdlt 1éiszammal, és sokkal 16bb Gnkéntes
tevékenységgel) a nagy palydzat lezarta utdn is.

Az uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

A “"Mentdov" Kozpont segitségével a ritka betegséggel él16k és kbrnyezetiik idGben juthatnak a szamukra
nélkiillozhetetlen helytilld, szakszerii informéacidkhoz, és ennek birtokdban megfeleld egészségiigyi, szocidlis,
okiatdsi ellitdshoz. Sok csatorndn és innovativ modon a tdjékozddas mellett a kapott informécid felhasznéldsét is
seqitjiik. Nemzetkozi partnereinkkel egyilitmiikddésben, a szakmai anyagok rendszerezésével, forditasdval képesek
vagyunk tAmogatni az ellatist, vagy a tudoméanyos munkét végzd szakemberek munk&jat a ritka betegségek teriiletén.

Ny.v.:6.5 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2017.04.07 19.17.57



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

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

Tamogatasi program elnevezése:

NAV SZJA 1%

Tamogatdé megnevezése:

maganszemélyek

Téamogatés forrasa:

kdzponti kdltségvetés

onkormanyzati koltségvetés

nemzetkozi forras

mas gazdalkod6

<

Tamogatés idétartama: 2016
Tamogatasi 6sszeg: 250 936
- ebbdl a targyévre jutd 6sszeg: (250 936
- targyévben felhasznalt 6sszeg: (250 936
- tArgyévben folydsitott 6sszeg: |250 936
Tamogatas tipusa: visszatéritend6 |:| vissza nem téritend6 |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:
Személyi 0
Dologi 250 936
Felhalmozasi 0
Osszesen: 250 936

Tam

ogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Az Gsszeget az iroddnk kényszer

i kbltbzietése s az (j iroda kialakitisa sordn hasznéluk fel.

Az lizleti

évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

Bér a véltoztatdsra a régi helyszin bérleti dijanak emelése késztetett benniinket, sikeriilt a kiltbzést és az (j iroda
kialakitisét a célszerinti tevékenységeinkhez még jobban illeszkedden lebonyolitani.

Ny.v.:6.5 A hyomtatvany papir al

apon nem kiildhet6 be! Nyomtatva: 2017.04.07 19.17.57




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

M1 - Mellékletek

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

Csatolt mellékletek

PK-142-01 Konyvvizsgdloi jelentés Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

PK-142-02 Széveges beszdmolo Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

I I |

PK-142-03 Jegyz6kdnyv Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

<<

PK-142-04 Jelenléti iv Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

B<IBX]

PK-142-05 Meghatalmazds Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

PK-142-06 Egyéb Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

| I W |

Ny.v.:6.5 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2017.04.07 19.17.57



PK-242
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2016 fobb programjai

2016.01.26. — EPF Kapacitasépit6 tréing 3. faziszaro konferencia, Hotel Mercure
2016.02.27. — Ritka Betegségek Vilagnapja a Magyar Mezdgazdasagi Muzeumban
2016.03.03. — El6adasunk az Active Citizenship Network-ben a hataron atnyl6 egészségiigyi ellatasrol
2016.03.10. — Jol all Neked a tolerancia divatbemutatd Budapest Music Center
2016.03.18. — ,,Ment66v” Kodzpont Projektzard konferencia a Benczur Hotelben
2016.03.19. — EURORDIS — ENRDHL megbeszélés a Benczar Hotelben
2016.03.24. — Részvételiink a Rehab Critical Mass el6készito értekezleten.
2016.04.01. — El6adasunk a II. Betegbiztonsagi Napon.
2016.04.02. — A ,,Ment66v” Kozpont bemutatdsa a Rett szindroma sziil6talalkozon.
2016.04.08. — Részvételiink a Microsoft Nonprofit Napon.
2016.04.09. — RIROSZ kozgytilés — NCTA kozepes projekt beszamoloja
2016.04.12. — MagNet Bank coaching talalkozo
2016.04.12. — El6adas a szocialis ellatasrol a RIROSZ irodaban
2016.04.19. — Eldadas foglalkoztatasi ¢s munkakozvetitési lehetdségekrél a RIROSZ irodaban
2016.04.30. — Részvételiink az OGYEI Nyilt Napon.
2016.05.04. — Részvételiink az EU Parlamentben a ,,Reducing Inefficiencies in Health Care” konferencidn.
2016.05.25-28. — Részvételiink az ECRD-n (Edinburgh)
2016.05.27. — El6adas a ,,Ment66v” Kozpontrol a DEMIN XVI. konferencidn.
2016.05.30. - Részvételiink a Rehab Critical Mass rendezvényen.
2016.06.03. — Eléadas a Gaucher napon.
2016.06.06. — Részvételiink a Hidradenitisz szuppurativa héten.
2016.06.22. — Részvételiik a KSH-val a mikrocenzus szervezésében.
2016. nyar — Irodakoltoztetés
2016.09.05. — EPF Kapacitasépito tréning 4. fazis nyitokonferencia
2016.09.07-09. Részvétel az INNOVCARE Konferencian (Agrenska)
2016.09.12-13. — Részvétel a EPF PACT konferencian (Szofia)
2016.09.19.: Részvétel a Civil Informacios Centrum 1étesitd okirat modositasainak tapasztalatai forumon
2016.09.29. — El6adasunk a Betegszervezeti Akadémian
2016.09.28-29. Részvétel az Eurdpai Referencia Halozatok és ePAG konferenciajan. (Briisszel)
2016.10.12. — Eléadas a COPD Vilagnapon
2016.10.13. — Részvétel a Latas Vilagnapjan
2016.10.21. — Részvétel a Medicina Top Konferencian
2016.10.22. - El6adas a Ment6ov Kozpontrdl a Fabry-betegekért Alapitvany betegtalalkozojan
2016.10.26. — El6adas a BETA-n a RIROSZ-r6l
2016.10.27., 11.10 — Részvétel a Civil Informacids Centrum CSR témakdrének eléadasan és workshopjan
2016.10.28.29. — Részvétel az EPF Kommunikacids Stratégia tréningjén. (Balatonszemes)
2016.11.02-04. — Részvétel az EURORDIS CNA, CEF iiléseken (Parizs)
2016.11.07. — Megbeszélés az ukran ritka beteg delegacioval
2016.11.12. — Részvétel a Cukorbeteg Vilagnapon.;
- Eldadas a Spina Bifida Napon
2016.11.17. — Kerekasztalban a Medicina XXXV. konferencian
2016.11.18. — Részvétel az EPF Atfogd Szervezeti Stratégia feliilvizsgalatan
2016.11.19. — El6éadas a Pompe napon.
2016.11.23. — Részvétel a BETA képzésén
2016.11.24. — Részvétel a DFT Hung. Coaching Képzésén
2016.11.30. — Részvétel az EFOESZ jubileumi konferenciajan a parlamentben.
2016.12.01. — Részvétel az Egészségértés Dijatadon.
2016.12.09. — Részvétel a PWC 6nkéntes napon
2016.12.10., — Az FSZK SZULO-2016 palyazat keretein beliil az 4 alkalmas Filmklub elsé eseményének
megrendezése
2016.12.12. — Részvétel az Ukran Ritka Betegségek Szovetsége Workshopjan (Kijev).
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