A kettos konyvvitelt vezetd egyéb szervezet egyszertisitett
éves beszamoléja és kozhaszniisagi melléklet PK-342

2017. év

A szervezetet nyilvantarté bir6sag megnevezése:

01 Fovarosi Téorvényszék |

2018.04.29 19:50:20 EB00170730

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

Neve:

Ritka és velesziiletett Rendellenességgel ElGk 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: En
Id6szak terjedelme: egész év toredék év I:I Iﬂlﬂll"ﬂ _Iguﬂ _Mm B"ﬂlﬂlﬂ _Iﬂlﬂ _|3"l|

id6szak kezdete id6szak vége

Ny.v.:2.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2018.04.29 19.58.39



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-342

2017. év

A szervezetet nyilvantarté bir6sag megnevezése: Targyév:

01 Fovarosi Torvényszék | En
Id6szak terjedelme: egész év toredék év I:I |£||£"ﬂ|l| _Mm _Mm |£||£"ﬂ|l| _IﬂB‘ _Iﬂm

id6szak kezdete id6szak vége

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

a. Szervezet IXI
[]

b. Jogi személy szervezeti egység (szarmaztatott jogi személy)

Szervezet neve:

Ritka és velesziiletett Rendellenességgel Elfk Orszagos Szivetsége

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(10|1|8|—(0f|4|—|1|O

Ny.v.:2.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhet6 be! Nyomtatva: 2018.04.29 19.58.39



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoldja és kozhaszniisagi melléklet PK-342
2017. év
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:
Ritka és velesziiletett Rendellenességgel EIok Orszdgos Szovetsége
Az egyszer(isitett 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 5 496 3100
|. Készletek
II. Kbvetelések 65 62
1. Ertékpapirok
IV. Pénzeszk6zok 5431 3038
C.  Aktiv id6beli elhataroldsok
ESZKOZOK OSSZESEN 5 496 3100
FORRASOK (PASSZIVAK)
D. Sajatt6ke 2585 2039
I. Indul6 tékel/jegyzett téke 15 15
II. T6kevéaltozas/eredmény 1 897 2570
lll. Lekotott tartalék
IV. Ertékelési tartalék
V. ey S eryséohs
VI. Targyévi erdemény vallalkozasi tevékenységbdl
E. Céltartalékok
F. Kotelezettségek 1128 393
I. Hatrasorolt kotelezettségek
Il. Hosszu lejaratu kételezettségek
Ill. Rovid lejaratu kotelezettségek 1128 393
G. Passziv id6beli elhatarolasok 1783 668
FORRASOK OSSZESEN 5 496 3100

Ny.v.:2.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhet6 be! Nyomtatva: 2018.04.29 19.58.39



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoléja és kozhaszniisagi melléklet

PK-342
2017. év

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és velesziiletett Rendellenességgel EIok Orszdgos Szovetsége

Az egyszeriisitett éves beszamol6 eredménykimutatasa (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 18 245 10 312 18 245 10 312
ebbdl:

- tagdij 39 84 39 84
- alapitotol kapott befizetés

- tamogatasok 11 504 10 227 11 504 10 227

ebb6l: adoméanyok 4554 4 554

4. Pénzugyi miiveletek

bevételei 2 2
A. Osszes bevétel (1+-2+3+4) 18 245 10 314 18 245 10 314
ebbdl: kdzhasznu tevékenység

bevételei 18 245 10 312 18 245 10 312
5. Anyagijellegti raforditasok 11 317 4576 11 317 4576
6. Személyi jellegd réforditdsok 6 255 6 284 6 255 6 284
ebbdl: vezetd tisztségviselSk

juttatdsai

7. Ertékcsokkenési leiras

8. Egyéb raforditasok

9. Pénzugyi miveletek

raforditasai

B. Osszes raforditas

(5+6+7+8+9) 17 572 10 860 17 572 10 860
ebbdl: kdzhasznl tevékenység

raforditasai 17 572 10 860 17 572 10 860
C. Ado6zas el6tti eredmény

(A-B) 673 -546 673 -546
10. Addfizetési kotelezettség

D. Targyévi eredmény (C-10) 673 -546 673 -546

Ny.v.:2.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!

Nyomtatva: 2018.04.29 19.58.39




2017. év

A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoléja és kozhaszniisagi melléklet

PK-342

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és velesziiletett Rendellenességgel EIok Orszdgos Szovetsége

pos

s

Az egyszeriisitett éves beszamolé eredménykimutatisa 2.

(Adatok ezer forintban.)

Alaptevékenység

Véllalkozasi tevékenység

Osszesen

el6z6 év

el6z6 év
helyesbitése

targyév

el6z6 év

el6z6 év
helyesbitése

targyév

el6z6 év

el6zé év | targyév
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
szarmazo tAmogatés

9 426

474

9 426

474

E. A személyi jbvedelemad6
meghatarozott részének az
adozo rendelkezése szerinti fel-
hasznalasardl sz6l6 1996. évi
CXXVL.térvény alapjan atutalt
0sszeg

251

293

251

293

F. Kézszolgaltatéasi bevétel

G. Adomanyok

6 632

4 554

6 632

4 554

Konyvvizsgal6i zaradék

Az adatok kdnyvvizsgalattal ala vannak tamasztva.

|:| Igen

|X| Nem

Ny.v.:2.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!

Nyomtatva: 2018.04.29 19.58.39




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-342

2017. év

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Név: Szervezet

Ritka és velesziiletett Rendellenességgel EIGk Orszagos Szovetsége

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

2017-ben is az egészséges életmbd seqitését célzd szolgaltatasainkkal igyekeztink a lakossag egészségi
dllapotat javitdni, a jobb életmindséget eldsegiteni. Ennek érdekében folytattuk a Mentddv Informacios
Kozpont és segélyvonal tevékenységét, sok csaladnak segitve. Kiterjedt érdekvédelmi tevékenységet
wégeztiink, ezért tobb hazai és kiilfoldi érdekvédelmi forumon vettiink rész (pl.: eldadisok a
Betegszervezeti Akadémian, SCOPE, INNOVCARE, HELIUM iiléseken, stb.) Hirom nagy rendezvényt is
szerveztiink a ritka betegek érdekében: a Ritka Betegségek Vilagnapjét Debrecenben, és a az Eurdpai Ritka
Betegségek Konferencidjat, valamint az V. EUROPLAN Konferencidt az EURORDIS-al kiizésen Budapesten.

3. Kézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

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

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely:

1997. évi CLIV. tv. az |

egészsségigyrdl 144. § (1)-(2) |

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 Europai RB tirsszervezetekkel, a nemzetkdzi és hazai szakértdi
kizpontokkal. A szolgaltatisi utak és RB ellatohelyek ismertebbé valtak.

Ny.v.:2.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2018.04.29 19.58.39



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-342

2017. év

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Név: Szervezet

Ritka és velesziiletett Rendellenességgel EIGk Orszagos Szovetsége

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 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
sorstirkerest facebook csoportunk nagyon népszerii. Részt vettiink tovabbra is az INNOVCARE
programban, hogy a ritka betegek is hozz4 juthassanak a megfeleld szocidlis elldtisokhoz. Lehetdséget
biztositottunk, hogy az érintettek és csalddtagjaik taldlkozhassanak a szakemberekkel a Ritka Betegségek
Vildgnapija alkalmébdl megszervezett programsorozatunkon 2017.02.25-én Debrecenben, és az V.

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 aran, de sikeriilt tovdbbra is biztositanunk.

Ny.v.:2.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2018.04.29 19.58.40



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-342

2017. év

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Név: Szervezet

Ritka és velesziiletett Rendellenességgel EIGk Orszagos Szovetsége

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 megjelentettiik a Fehér Holl6 c. kiadvanyunk 4. szamat és tibb
médiakampényt is szerveztiink. A t6bb leckébdl allo, tematikus online képzésiink tovdbbra is, elérhetd a
mencov honlapunkon. Széréanyagaink, kiadvanyaink, plakatjaink elérhetfk a rendezvényeinken, illetve
drvehetfk a RIROSZ iroddban. A RIROSZ munkatirsai folyamatosan képzéseken vesznek részt, pl.: a
Szazadvég Alapitvdny dltal szervezett ingyenesen igénybe vehetd tréningeken; EPF altal timogatott a Civil
Support dltal szervezet kapacitdsfejlesztd tréningsorozaton (2017.01.02; 2017.01.23); a Betegszervezeti
\Akadémian; sth. A BETA-n ismét tobb eldadést is tartottunk. Nagy drdmiinkre a Mentddv Kozpont
ismeretiterjesztd szolgéltatdsaival megnyertilk az AIPM ,Nekem Szol!" Egészségértés Dijat.

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.:2.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2018.04.29 19.58.40



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-342

2017. év

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Név: Szervezet

Ritka és velesziiletett Rendellenességgel EIGk Orszagos Szovetsége

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

A hazai és nemzetkbzi szinten dsszehangolt tevékenységiinknek kiiszonhetden az Europai Bizotisag és az
Eurdpai Parlament szintjén elfogadott irdnyelvek hazai gyakorlatban vald beiiltetését partnereinkkel
kozosen folytattuk. 2017.02.15. — eldaddsunk az OGYEl-ben a betegbiztonsagrol; 2017. 02.22-23. -
Részvétel a 2. Multi-Stakeholder Szimpdziumon a Ritka Betegségek Terdpidinak Elérhetdsége targydban,
Briisszel; 2017. 02.27. — ElGadés az elsd hazai dedikélt ritka betegségek kutatdi programjanak [RitBetkur)
inditd konferencidjan - Szeged; 2017. 03.20-22. — Részvétel az Eurdpai Egyiittmiikodés Erdsitése a
Farmakovigilancia Terén Konferencian (SCOPE) - London; 2017. 05. 18-20. — Az Eurdpai Ritka Betegségek
Konferencia megszervezése. EMM, CNA, e-PAG iilések - Budapest, Hotel Helia; 2017. 06.01-02. — Részvétel
az INNOVCARE Workshop-on: a ritka betegségek holisztikus és innovativ ellidtisa témajaban - Kolozsvar;
2017. 06.12-13. — Részvétel az EU H2020 SMART-map projekien a Szintetikus Bioldgidrdl - CEU; sth.

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

3.4 Kozhasznu tevékenységhdl részesiilok Iétszama: 600000 |
3.5 Kézhasznu tevékenység fé6bb eredményei:

Ismertségiink és kapcsolatrendszeriink fejlddott, még tébb programba hivnak benniinket.

Ny.v.:2.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2018.04.29 19.58.40



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-342

2017. év

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Név: Szervezet

Ritka és velesziiletett Rendellenességgel EIGk Orszagos Szovetsége

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 hidnypotlo foglalkozdsok, és terdpids programok szama, elérhetdsége.

Ny.v.:2.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2018.04.29 19.58.40



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-342

2017. év

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Név: Szervezet

Ritka és velesziiletett Rendellenességgel EIGk Orszagos Szovetsége

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.:2.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2018.04.29 19.58.40



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-342
2017. év
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:
Ritka és velesziiletett Rendellenességgel EIok Orszdgos Szovetsége
5. Cél szerinti jutattasok kimutatasa (Adatok ezer forintban.)
5.1 | Cél szerinti juttatas megnevezése El6z6 év Targyév
Honlapfejlesztés 459 160
5.2 | Cél szerinti juttatds megnevezése El6z6 év Téargy év
Programjaink, miikédésiink 17 113 10 700
5.3 | Cél szerinti jutattas megnevezése El6z6 év Targy év
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(6sszesen) 17 572 10 860
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(mindésszesen) 17 572 10 860
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.:2.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2018.04.29 19.58.40



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoléja és kozhaszniisagi melléklet

&a kozérdekl onkentes tevékenységrol sz616
005. évi LXXXVIII. torvénynek megfeleléen)

PK-342
2017. év
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:
Ritka és velesziiletett Rendellenességgel EIok Orszdgos Szovetsége
7. Kézhasznu jogallas megallapitasdhoz sziikséges mutaték (Adatok ezer forintban.)
Alapadatok El6z6 év (1) Targyév (2)
B. Eves 6sszes bevétel 18 245 10 314
ebbdl:

C. A személyi jovedelemadé meghatarozott részének az
adozo6 rendelkezése szerinti felhasznalasarol sz6l6 251 293
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)] 17 994 10 021
H. Osszes raforditas (kiadas) 17 572 10 860
I. Ebb&l személyi jellegli raforditas 6 255 6 284
J. Kézhasznu tevékenység raforditasai 17 572 10 860
K. Targyévi eredmény 673 -546
L. A szervezet munkéajaban kdozremiikodé kozérdekii 6nkéntes
tevékenységet végz6 személyek szama 101 100

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.:2.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!

Nyomtatva: 2018.04.29 19.58.40




2017. év

A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoléja és kozhaszniisagi melléklet

PK-342

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és velesziiletett Rendellenességgel EIok Orszdgos Szovetsége

TémogatéSi program elnevezése: "Dobjunk ment6ovet” - hozzajarulas a ritka betegek Ment66v Informacios 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: (1 204 600

- targyévben felhasznalt 6sszeg: (1 204 600

- thrgyévben folydsitott 6sszeg: |o

Tamogatas tipusa: visszatéritend6 |:|

vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi 1012 363
Dologi 192 237
Felhalmozasi

Osszesen: 1204 600

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.:2.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!

Nyomtatva: 2018.04.29 19.58.40




2017. év

A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoléja és kozhaszniisagi melléklet

PK-342

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és velesziiletett Rendellenességgel EIok Orszdgos 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: (281 560
- targyévben felhasznalt 6sszeg: (281 560
- thrgyévben folydsitott 6sszeg: |o

Tamogatas tipusa:

visszatéritendd |:|

vissza nem téritendd

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:
Személyi 263 560
Dologi 18 000
Felhalmozasi
Osszesen: 281 560

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A program lényegi része ebben az évben zajlott le. A kbltségek zimét a tréning vezetdk bére tette ki. A bevillalt
indikdtorok teljesiiltel: megjelend sziildk szama, szandéknyilatkozatok szama a tovabbi esetleg induld csoporiok
esetén, éiménybeszamolok szadma. Az éiménybeszamolok alapjan a sziildk szemlélete is pozitivan valtozott. Tobben
megfogalmaztik, hogy nehéz terhekifl szabadultak meg a beszélgeté-sek és a feldolgozés alatt. Olyan dolgokat
mondtak ki, amit eddig ,maguknak sem mertek” bevallani. Egy sziiléd megfogalmazta, elszigetelt helyzetében a
csoport szaméra a kapocs a kiilvildggal, ami szintén az eredmények kiizé sorolhatd.

Az uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

A 4 alkalombdl all6 (180 perc) Gnismereti, mentdlhigiénés trénig a filmmidvészet valamint a pszichodrama (verbélis
&s nonverbélis) eszkdzeivel valositotta meg a céljat. A taldlkozédsok elsd részében filmklub jelleggel, a
fogyatékossaggal 16k életét bemutatd jatékfilm levetité-se toriént. A mésik felében pedig a filmélmény hatiséra
felszinre toré érzelmek feldolgo-z4sa toriént a pszichodrama verbélis s nonverbélis eszkbzeivel.

Ny.v.:2.2 A hyomtatvany papir al

apon nem kiildhet6 be!

Nyomtatva: 2018.04.29 19.58.40




2017. év

A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoléja és kozhaszniisagi melléklet

PK-342

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és velesziiletett Rendellenességgel EIok Orszdgos Szovetsége

Tamogatasi program elnevezése:

NEA-TF-17-N-0048

Tamogatdé megnevezése:

EMMI, NEA

Téamogatés forrasa:

kdzponti kdltségvetés

onkormanyzati koltségvetés

nemzetkozi forras

mas gazdalkod6

<

Tamogatés idétartama:

2017.04.01-2018.03.31

Tamogatasi 6sszeg: 319 050
- ebbdl a targyévre jutd 6sszeg: (299 690
- targyévben felhasznalt 6sszeg: (299 690
- tArgyévben folydsitott 6sszeg: 319 050

Tamogatas tipusa:

visszatéritendd |:|

vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:
Személyi
Dologi 299 690
Felhalmozasi
Osszesen: 299 690

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

\A palyazat fGleg az irodank lizemeltetésének kiltségeihez jarult hozzAa.

Az lizleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

hozzajaruldsként haszniltuk fel.

Ezt az Gsszeget is a sokféle programunk megalapozését biztositd iroda és a honlapunk fenntartdsihoz toriénd

Ny.v.:2.2 A hyomtatvany papir al

apon nem kiildhet6 be!

Nyomtatva: 2018.04.29 19.58.40




2017. év

A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoléja és kozhaszniisagi melléklet

PK-342

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és velesziiletett Rendellenességgel EIok Orszdgos Szovetsége

Tamogatasi program elnevezése:

NEA-TF-17-M-1025

Tamogatdé megnevezése:

EMMI, NEA

Téamogatés forrasa:

kdzponti kdltségvetés

onkormanyzati koltségvetés

nemzetkozi forras

mas gazdalkod6

<

Tamogatés idétartama:

2017.04.01-2018.03.31

Tamogatasi 6sszeg: 1 000 000
- ebbdl a targyévre jutd 6sszeg: (751 317
- targyévben felhasznalt 6sszeg: (751 317
- tArgyévben folydsitott 6sszeg: |1 000 000

Tamogatas tipusa:

visszatéritendd |:|

vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:
Személyi 333 000
Dologi 418 317
Felhalmozasi
Osszesen: 751 317

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

|A tAmogatas személyi részét egy fd alkalmazotiunk bérkiltségéhez torténd milkddés aranyos hozzdjaruldsra
forditotiuk. A dologi kiltségek legnagyobb hanyadat pedig az irodank helységbérleti dija fizetésének
hozzajarulasaként hasznaluk 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.:2.2 A hyomtatvany papir al

apon nem kiildhet6 be!

Nyomtatva: 2018.04.29 19.58.40




2017. év

A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoléja és kozhaszniisagi melléklet

PK-342

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és velesziiletett Rendellenességgel EIok Orszdgos Szovetsége

Tamogatasi program elnevezése:

NEA-TF-17-SZ-0674

Tamogatdé megnevezése:

EMMI, NEA

Téamogatés forrasa:

kdzponti kdltségvetés

onkormanyzati koltségvetés

nemzetkozi forras

mas gazdalkod6

<

Tamogatés idétartama:

2017.04.01-2018.03.31

Tamogatasi 6sszeg: 1 376 000
- ebbdl a targyévre jutd 6sszeg: (976 054
- targyévben felhasznalt 6sszeg: (976 054
- thrgyévben folydsitott 6sszeg: |1 376 000

Tamogatas tipusa:

visszatéritendd |:|

vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:
Személyi 777 140
Dologi 198 914
Felhalmozasi
Osszesen: 976 054

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A koltségek zomét a 4 6ras projektadminiszirdtorunk bérkolisége tette ki. Emellett a palydzat az internet és postizas,
wvalamint a honlapok fenntartasi kiltségeihez jarult hozza.

Az uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

Terviink monitorozasara.

Sikeriilt elérniink, hogy az évben az Eurdpai Ritka Beteg Konferencia Budapesten lehessen! Egyiitt szerveztilk az
EURORDIS-al - az eurdpai ritka beteg ernyfszervezettel — szamos szatellit rendezvénnyel (igy az éves Eurordis
kizgyihléssel) egyiitt. Ezen kiviil megrendeztiik a Ritka Betegségek Vilagnapjit, eldszor vidéken, a Debreceni
Egyetemmel egyimmiikbdve, valamint az 6tddik nemzetkdzi EUROTERVY konferenciat is a Ritka Betegségek Nemzeti

Ny.v.:2.2 A hyomtatvany papir al

apon nem kiildhet6 be!

Nyomtatva: 2018.04.29 19.58.40




éves

A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-342

2017. év

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és velesziiletett Rendellenességgel EIok Orszdgos Szovetsége

Tamogatasi program elnevezése:

Egyéb tamogaték

Tamogatdé megnevezése:

Szerencsejaték Zrt., Sanofi, AIPM, CSL Behring, Magnet Bank, SZJA 1%

Téamogatés forrasa:

kdzponti kdltségvetés

onkormanyzati koltségvetés

nemzetkozi forras

mas gazdalkod6

B<l| 1| 1|

Tamogatés idétartama:

2017.01.01-2017.12.31

Tamogatasi 6sszeg: 4 554 323
- ebbdl a targyévre jutd 6sszeg: (4 554 323
- targyévben felhasznalt 6sszeg: (4 554 323
- thrgyévben folydsitott 6sszeg: |4 554 323

Tamogatas tipusa:

visszatéritend6 vissza nem téritendd

i X

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:
Személyi 3598 177
Dologi 956 146
Felhalmozasi
Osszesen: 4554 323
Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

létszammal, és sokkal tobb onké

Az Gsszeqg a miikddési kiltségeinkhez toriénd hozzdjarulds mellett (iroda bérlet, rezsi, irodaszerek, honlapok, web 2
oldalak fejlsztése, média kampényok, stb.), biztositotta a "Mentdov" Kézpont miikédésének folytatdsat (bar redukélt

ntes tevékenységgel) a tovdbbiakban is.

Az Gzleti

évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

A "Mentdov" Kozpont segitségév

okiatdsi ellitishoz. Sok csatornd
seqitjiik. Nemzetkozi partnereink

el a ritka betegséggel él6k és kirnyezetiik idGben juthatnak a szamukra

nélkiillozhetetlen helytilld, szakszerii informéacidkhoz, és ennek birtokdban megfeleld egészségiigyi, szocidlis,

n és innovativ médon a tdjékozodas mellett a kapott informécit felhaszndldsat is
kel egyiittmikidésben, a szakmai anyagok rendszerezésével, forditasaval képesek

vagyunk tAmogatni az ellatist, vagy a tudoméanyos munkét végzd szakemberek munk&jat a ritka betegségek teriiletén.

Ny.v.:2.2 A hyomtatvany papir al

apon nem kiildhet6 be! Nyomtatva: 2018.04.29 19.58.40




A kettos konyvvitelt vezetd egyéb szervezet egyszertisitett
éves beszamoléja és kozhaszniisagi melléklet PK-342

2017. év

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és velesziiletett Rendellenességgel EIok Orszdgos Szovetsége

Csatolt mellékletek

PK-342-01 Konyvvizsgdloi jelentés Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

L]

PK-342-02 Széveges beszdmolo Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

B<IBX]

PK-342-03 Jegyz6kdnyv Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

<<

PK-342-04 Jelenléti iv Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

B<IBX]

PK-342-05 Meghatalmazds Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

L]

PK-342-06 Egyéb Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

B<IB<]

Ny.v.:2.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2018.04.29 19.58.40
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2017.
2017.
2017.
2017.
2017.
2017.
2017.
2017.
2017.
2017.

2017.
2017.
2017.
2017.
2017.

2017.

2017. év fobb programjai

01.02. — Ismét az EPF Kapacitasépit6 tréning folytatasa volt az elsé esemény -iroda

01. 9. — Az NBF tagszervezeteivel megbeszélés —iroda

01.11. — Ritkanap el6készit6 targyalas - iroda

01.17. - Civil Support megbeszélés naluk — a Kalandorok program szervezésérdl (Istvan, Eszter, Andras)

01.23. - EPF kommunikacios stratégiakészitd programzar6 konferenciaja: 01.26-27

02.01. — Ritkanap megbeszélés, - 02. 06. Uj adomanygytijté honlap megbeszélés

02.14. - BEMOSZ kozgytilés - iroda

02.15. — OGYEl-ben eléadast tartottunk a betegbiztonsagrol a BETA keretein beliil

02.16. — RBV helyszini szemle, Debrecen

02.22-23. — Részvétel a 2. Multi-Stakeholder Szimpdziumon a Ritka Betegségek Terapiainak Elérhetosége
targyaban, Briisszel

02.25. — Ritka Betegségek Vilagnapjanak megrendezése a Debreceni Egyetemmel, a tagszervezetekkel,
egyiittmikodésben - Debrecen

02.27. — El6adas az els6 hazai dedikalt ritka betegségek kutatoi programjanak (RitBetKut) indito
konferenciajan - Szeged

02.28. — Ritka Szépségek Kiallitas, Budai Fono

03.07. — Elnokségi megbeszélés a SE Ritka Betegségek Haldzatanak vezetésével

04.14. — Az Eurordis-al k6zosen rendezendé Eurdpai Ritka Betegségek harom napos konferenciajanak
elokészitése

03.20-22. — Részvétel az Europai Egyiittmiikodés Erdsitése a Farmakovigilancia Terén Konferencian
(SCOPE) — London

2017.03. 22. — Sulyos és Halmozottan Fogyatékosok konferencia (ETA) - Budapest

2017.
2017.

2017.

03.24. — Rirosz vezetOségi értekezlet

03.30. — A RIROSZ bemutatasa a MAGYOTT Farmakovigilancia Munkacsoport Szakmai Délutanjan,
mely a varandosag alatti gyogyszeralkalmazas biztonsagossagaval foglalkozott (Richter Rt.) és
részvétel a MOTESZ az ,,Eurdpai Unios-fejlesztések- egészségnyereség” kerekasztalon -
Medicina konferencia, MTA

04.08. - RIROSZ kozgytilés

2017.04.25. — Képviselet a Magnet bank Civil Szalonjan.

2017.
2017.
2017.
2017.
2017.
2017.

2017.
2017.

2017.

2017.

2017.

2017.
2017.

04.26. — Részvétel a BETA-n ,,Gyakorlati tudnivalok - forrasteremtés, jogi kornyezet, aktualitasok”
témakorben

05.03. — Részvétel az ,,European Pillar of Social Rights & Rare Diseases” webinariumon.

05.04. — Részvétel az Urologia kerekasztalon

05. 06. — El6adas a Bechterew Vilagnapon a betegbiztonsagrol és egészségértésrél Kobanyan, majd
beszamolo rendezvény a Kalandorok kampanyrél a Magnet bankban

05.12. — Részvétel a ,,Céges Tarsadalmi Felelosségvallalas kultiraja Eurdpaban és Magyarorszagon” cimil
konferencian - Budapesti Eurdpai Ifjasagi Kézpont.

05. 15. - Megbeszélés az orszagos tisztiféorvosi feladatokért felel8s helyettes allamtitkarral a ritka
betegségek ligyérol.

05. 17. — Részvétel a Microsoft Kapcsolati Napon.

05. 18-20. — Az Eurodpai Ritka Betegségek Konferencia megszervezése a 20 éves EURORDIS-al kdzosen.
EMM, CNA, e-PAG iilések - Budapest, Hotel Helia

05.23. — Részvétel a Preimplantacios (azaz beiiltetés elotti) Genetikai Diagnosztikat bemutato
sajtotajékoztaton (Istenhegyi Géndiagnosztikai Centrum)

05.24. - Részvétel a BETA-n ,,Gyakorlati tudnivalok - halozatépités, egyiittmiikodés, kommunikacid”
témakdrben

06.01-02. — Részvétel az INNOVCARE Workshop-on: a ritka betegségek holisztikus €s innovativ ellatasa
témajaban - Kolozsvar

06.07. — Jotékonysagi ruhavasar szervezése az irodaban

06.12-13. — Részvétel az EU H2020 SMART-map projektje keretében a Szintetikus Biologiaval foglalkozo
2. Ipari Dialogusban - CEU



2017.

06. 16-17. — El3adas tartasa az EUPATI hazai platform konferencian (OGYEI)

2017.06.19. — Részvétel a Magnetbank Rapid Randin.

2017.
2017.
2017.

06.25. — Részvétel az EPF ,,on line média” képzésén (Civil Support)
06.28. — Részvétel az AIPM Health Literacy Munkacsoport iilésén
06.29. — Kerekasztal részvétel az OGYEI Innovéciés Irod4janak bemutaté rendezvényén.

2017.08.21. — Koszont6 a SE Ritka Betegségek Intézete Fekvobeteg Osztalyanak megnyit6 iinnepségén

2017.
2017.
2017.
2017.
2017.
2017.
2017.

2017.

2017.
2017.
2017.

2017.
2017.
2017.
2017.
2017.
2017.
2017.
2017.
2017.
2017.
2017.
2017.
2017.

08.24. - Evtervezé megbeszélés (iroda)

08.30. — EPF Civil Support megbeszélés

09.08. — BETA coaching

09.08-09. — Eldadas tartasa a Magyar Személyre Szabott Medicina Tarsasag VIII. kongresszusan - Galyatetd

09.11. — Megbeszélés, tervezés, év, EUROTEV, Ritkanap

09.15. — Részvétel a ,,Konferencia a civilekért” programon - ETA

09.18. — Megbeszélés az orszagos tisztiféorvosi feladatokért felelds helyettes allamtitkarral a Ritka
Betegségek Szakért6i Bizottsagrol. + A RIROSZ bemutatasa a Barczi Gusztav GY.K-n

09.25. — Részvétel az Eurdpai Unid Interreg Europe Programja keretében megvalosulé ,, HELIUM” cimii
projekt iilésén - AEEK

09.26. — CIC megbeszélés a GUDI-rol: a vallalatok iigyhdz kapcsolt értékesitési tamogatasi rendszerérol

09.27. - BETA coaching,
biztossal - SzGyF.

10.06. — Részvétel az els6 magyar Betegszervezeti Tudasborzén — Lurdi Haz

10.07. — EPF Kapacitasépit6 tréning zar6 konferencia - Hotel Mercure Buda

10.13. — Ritka Betegségek Szakértdi Bizottsagi Ulés

10.17. — Részvétel az European Patient Innovation Summit (EPIS) 2017 munkaértekezleten

10.18. — e-PAG telekonferencia

10.20. — Az V. EUROPLAN konferencia megrendezése - CSBO.

10.24-27. — Részvétel az EURORDIS CNA, CEF Konferencidkon - Parizs

11.07. — Sziil6i értekezlet a Ritka betegségekrol a SE-n

11.13. — Részvétel a ,, HELIUM” cimii projekt iilésén - AEEK

11.20. — Részvétel a Gyermekek jovoje Konferencian

11.24. — Részvétel a Medicina konferencian és Egészségiigyi Miniszteri - Allamtitkari Csucstalalkozon

11.28. — Részvétel a Fogyatékossag Tudomanyi Konferencian - BGGYK

11.29. — Részvétel az FSZK TARS projekt érdekvédelmi Foruman

2017.12.01. — Nyertesként részvétel az AIPM ,,Nekem Szol! Egészségértés Dij 2017 dijatadd {innepségén

2017.
2017.

12.05. — Részvétel a Kitart Ajtok Unnepén, BGGYK
12.14. — Részvétel az ATPM Health Literacy / Communication munkacsoport tilésén
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