A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoléja és kozhaszniisagi melléklet PK-442

2018. év

A szervezetet nyilvantarté bir6sag megnevezése:

01 Fovarosi Téorvényszék |

2019.04.30 15:38:05 EB00234427

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
Id6szak terjedelme: egész év toredék év I:I Iﬂlﬂll"ﬂ _Iguﬂ _Mm B"ﬂlﬂlﬂ _Iﬂlﬂ _|3"l|

id6szak kezdete id6szak vége
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-442

2018. év

A szervezetet nyilvantarté bir6sag megnevezése: Targyév:

01 Fovarosi Torvényszék | Enn
Id6szak terjedelme: egész év toredék év I:I |£||£"ﬂ|£| _Mm _Mm |£||£"ﬂ|£| _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 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(0|1|(9|—(0(|4|—|1|3
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoldja és kozhaszniisagi melléklet PK-442
2018. év
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:
Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége
Az egyszer(isitett éves beszamolé mérlege (Adatok ezer forintban.)
El6z6 év El6z6 év Targyév
helyesbitése
ESZKOZOK (AKTIVAK)
A. Befektetett eszkdzok 1223
I. Immaterialis javak
Il. Targyi eszk6zok 1223
Ill. Befektetett pénziigyi eszkbzok
B. Forgbeszkdzok 3100 6 525
|. Készletek
II. Kbvetelések 62 62
1. Ertékpapirok
IV. Pénzeszkdzok 3038 6 463
C.  Aktiv id6beli elhataroldsok
ESZKOZOK OSSZESEN 3100 7 748
FORRASOK (PASSZIVAK)
D. Sajatt6ke 2039 5522
I. Indul6 tékel/jegyzett téke 15 15
II. T6kevéaltozas/eredmény 2570 2024
lll. Lekotott tartalék
IV. Ertékelési tartalék
V- e srednry sapleseienyséqna
VI. Targyévi erdemény vallalkozasi tevékenységbdl
E. Céltartalékok
F. Kotelezettségek 393 606
I. Hatrasorolt kotelezettségek
Il. Hosszu lejaratu kételezettségek
Ill. Rovid lejaratu kotelezettségek 393 606
G. Passziv idébeli elhatarolasok 668 1620
FORRASOK OSSZESEN 3100 7748

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhet6 be!
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2018. év

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

PK-442

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

rr 7

Az egyszer(isitett éves beszamolé 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 10 312 15 644 10 312 15 644
ebbdl:
- tagdij 84 85 84 85
- alapitotol kapott befizetés
- tamogatasok 10 227 14 983 10 227 14 983

ebbdl: adomanyok 4554 9435 4554 9435
4. Pénzugyi miiveletek
bevételei 2 5 2 5
A. Osszes bevétel (1+-2+3+4) | 10314 15 649 10 314 15 649
ebbdl: kdzhasznu tevékenység
bevételei 10 312 15 644 10 312 15 644
5. AnyagjellegU raforditasok 4576 5156 4576 5156
6. Személyi jellegd réforditdsok 6 284 5 497 6 284 5 497
ebbdl: vezetd tisztségviselSk
juttatdsai
7. Ertékcsokkenési leiras 288 288
8. Egyéb réforditasok 1225 1225
9. Pénzugyi miveletek
raforditasai
B. Osszes raforditas
(5+6+7+8+9) 10 860 12 166 10 860 12 166
ebbdl: kdzhasznl tevékenység
raforditasai 10 860 12 166 10 860 12 166
C. Ado6zas el6tti eredmény
(A-B) -546 3483 -546 3483
10. Addfizetési kotelezettség
D. Targyévi eredmény (C-10) -546 3483 -546 3483

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!
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2018. év

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

PK-442

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

pos

s

Az egyszeriisitett éves beszamolé eredménykimutatisa 2.

(Adatok ezer forintban.)

Alaptevékenység

Véllalkozasi tevékenység

Osszesen

el6z6 év

el6z6 év
helyesbitése

targyév

el6zé év el6zé 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

474

474

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

293

297

293

297

F. Kézszolgaltatéasi bevétel

G. Adomanyok

4554

9435

4 554

9435

Konyvvizsgal6i zaradék

Az adatok kdnyvvizsgalattal ala vannak tamasztva.

|:| Igen

|X| Nem

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!

Nyomtatva: 2019.04.30 15.42.59




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoldja és kozhaszniisagi melléklet PK-442

2018. év

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: Orczy Kozterilet jellege: at

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]o]z]1]s]s]7]
1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adoszama: E‘IE"HMIEHME‘ _ _E]E]

1.6 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység
képvisel6jének neve:

Dr. Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kézhasznui tevékenységek bemutatasa

Kiterjedt tijékoztatd tevékenységet végeztiink az egészségmegdrzés érdekében rendezvényeken, a
médidban és személyesen minket megkeresdknek. Erdekvédelmet tébb forumon is ellattuk: Ritka
Betegségek Szakértdi Bizottsdga (hazai és EU szinten), Nemzeti Betegforum, NEAK, Betegszervezetek
Magyarorszagi Szovetsége. A jobb ellatds biztositisa érdekében folyamatos az egyilinmiikédés a ritka
betegségek szakértbi kbzpontjaival (SE, PTE, DE, SZTE), valamint egyiittmdk&diink a betegjogok
érvényesitése érdekében az 1J5Z-el. 2015-6ta fenntartjuk a Mentddv Informacids Kizpontot és
ISegélyvonalat a ritka betegek érdekében, melynek & célja, hogy segitsiik a betegeket, csaladjaikat, a
szakmat, sth. minden probléméjuk megoldisdban. 2018. februdr 24-8n megrendeztiik a Ritka Betegségek
Vilagnapjat, melynek keretein beliil egyeztetd és tdjékoziatd forumokat, konferenciat szervezetiink a
szakembereknek és beteqtirsaiknak egvardnt, kiegészitve az ifii szakemberek szekcidjaval.

3. Kézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

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

3.2 Kozhasznu tevékenységhez kapcsolodo kozfeladat, jogszabalyhely: (1997, 6vi CLIV. tv. az |

egészségigyrol 144. § (1)-(2) |
3.3 Kozhasznu tevekenység célcsoportja: pina petegek, fogyatékkal é16k és csaladjaik |
3.4 Kdézhasznu tevékenységhdl részesiil6k létszama: 600000 |

3.5 Kézhasznu tevékenység fé6bb eredményei:

Erdsidiek a partnerségek a hazai és nemzetkozi RB kizpontokkal. Létrejott a fekvGbeteg osztily a ritkak
szdmaéara a SzE-en. Az informacios kbzpont kialakitdsa eldsegitette a ritka betegségek tairsadalmi
elfogadottsigéat, az elldtd utak ismertségét.

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2019.04.30 15.42.59
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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 Szocidlis Ugyekért és Tarsadalmi Felzarkoziatasért Felelds Allamtitkarsaggal, az Egészségiigyért Felels
lAllamtitkdrsaggal és a tobbi Allamtitkdrsaggal folyamatosan egyezietiink a ritka betegeket érintd
kérdésekben. Az ELTE-BGGYK-val is egyitimiikddiink a leendd gyogypedagdgusck elméleti és gyakorlati
képzésének kidolgozésa és biztositdsa teriiletén, Mentdov Informacios kbzpont kommunikacios csatorndin
keresztiil, Facebook oldalunkon, honlapunkon és Sorstars seqgitd zart csoportunkon keresztiil tAmogattuk
& sorstarsak egymaésra taldldsat, valamint segitséget nydjtunk szocidlis és csaladiigyi kérdésekben is.
Egyiitt miikidést alakitottunk ki az ETA-val. Lehetdséget biztositottunk az érintetiek és a szakemberek
taldlkozdsédra a Ritka Betegségek Vilagnapja alkalmabdl megszervezett programsorozatunkon 2018.
februar.24-én. Tovabbra is részt vesziink az INNOVCARE programban annak érdekében, hogy a ritka
betegek is hozz4 juthassanak a meaqfeleld szocidlis elldtdsokhoz.

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 RB Nemzeti Tervvel sszhangban a Mentdov Informacios Kbzpontial segitjiik a ritka betegséggel é15k
szocidlis, és csalddi problémainak megoldasat, egyittmikidve pl.: EURORDIS, NoRo, kormanyzati
szervek, valamint a hazai ellatd intézmények sth.

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2019.04.30 15.42.59
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1.1 Név: Szervezet

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel Eldk Orszagos Szivetsége
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1.2 Székhely: Jogi személy szervezeti egység
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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 nemzetkdzi Ritka Betegségek Vildgnapja alkalmabdl 2018.februar 24-8n komplex szakmai és
szirakoztatd programot szervezetiink az érintetteknek és csalddjaiknak, valamint a szakembereknek. Az
egészséqiigyi, szocidlis és egyéb elfaddsokon keresztiil naprakész informécidhoz juthattak az érintettek.
|A Tagszervezetek standdal is bemutatkozhattak és edukdltik a megjelenteket. Szdmos
konferenciaszereplés mellett tibb médiakampényt is szerveztiink. Fenntartottuk az informacios kbzpont
honlapjét, melyen online képzéseink is elérhetik. Zart Facebook csoportot koordindlunk a hozzank
fordulé sorstarskerestk részére. Telefonszamaink hétftdl, péntekig 9-16 oraig elérhetdk a ritka betegek és
csalddtagjaik szamaéra. Szordanyagaink, kiadvanyaink, plakatjaink elérhettk a rendezvényeinken, illetve
dtvehetfk a RIROSZ iroddban. A RIROSZ munkatirsai folyamatosan képzéseken, kerekasztalokban, work
shopokban, konferencidkon vesznek részt. (Pl. Big Data, GDPR. Hocare, Helium, Beta, Cross Border

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:
3.5 Kézhasznu tevékenység fé6bb eredményei:

600000 |

Az egylitmOkidéseink szama novekszik, ill. erdsodott. A betegek az edukédcid kivetkeztében jobban
tdjékozddnak. Csak a 71 megjelenést eredményezd RBY kampéanyban 20 227 260 embert értiink el,
melynek hirdetési egyenértéke 42 580 050 Ft.

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2019.04.30 15.42.59
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1.6 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység . <
képviselGjének neve: Dr. Pogany Gabor

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kézhasznui tevékenységek bemutatasa

A hazai és nemzetkdzi szinten dsszehangolt kapcsolaterdsitd tevékenységiinknek is a kbszdnhetben az
eurdpai irdnyelvek hazai gyakorlatban vald beiiltetését partnereinkkel kbzosen folytattuk. A Mentdov
Informécids Kbzpont és segélyvonal segiti a betegeket és a szakembereket a megfeleld kutatdsokban
egymadsra taldlni, a megfeleld gyogyszerkutatdsok eredményeit megismerni. Ezt a tevékenységiinket is
beépitjiik a konferencidinkba, pl. Ritka Betegségek Vildgnapja. Folyamatosan épitjik a kapcsolati rendszert
& nemzetkizi szakértdi hdldzattal (ERN) a hazai szakértdi kzpontokkal (SE, DE, SE, SZTE és més
kutatdsbhan részt vevd kizpontokkal is). A BEMOSZ és az NBF alapitd tagjaként segitjiik a tobbi
szervezetet is a kutatasi eredmények elérésében. A tudoményos kutatdsokban vald részvétel is fontos
szamunkra igy ezzel foglalkozd tudoményos konferencidkon, webinar-okon, workshop-okon vesziink részt
(ITHACA. RBV. Summer School, Winter School, SE Genomika workshop, OGYEI terdpia menedzsment,

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:
3.5 Kézhasznu tevékenység fé6bb eredményei:

600000 |

ikeriilt a szakértdi kizpontokkal, az Egyetemek kutatd kizpontjaival, az ERN-ekkel megerdsiteni a
kapcsolatot. Javult a kutatishan részt vevdk és szakemberek kapcsolata is. Sok monogénes betegségnek
lesz kurativ gyogyszere.

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2019.04.30 15.42.59



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-442

2018. év

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

A Nemzeti Terv szamos eleme seqiti a rehabiliticios és sporttevékenységének elérhetiségének
tAmogatasat. Rendezvényeinken is teret biztositunk a tagszervezeteink dltal szervezett hasonld tematikaji
programok és azok pozitiv hatdsainak bemutatdsdra. Tdjékoztatd tevékenységiink fontos elemét adta, hogy
felhivjuk a figyelmet az egyénre szabott mozgéas és sporttevékenységek jelentdségére a ritka betegek az
életmindségiik megdrzése, ill. javitisa érdekében. Tagszervezeteink a tibbiek szamaéra is nyitott
programokat szerveznek.

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:

Tagszervezeteink j6 gyakorlatainak bemutatdsa utdn ntt a tagszervezetek, ill. tagszervezeteink tagjainak
szdma, akik a hidnypotlo foglalkozdsok és terapids programok miatt csatlakoziak. Kézelebb keriilt az
egészségesebb életvezetés a tagjainkhoz.

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2019.04.30 15.42.59



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-442

2018. év

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

ISzoros kapcsolatban dllunk a megvaltozott munkaképességiiek foglalkoztatdsat seqitd korméanyzati, civil
szervezetekkel, munkaiigyi kizpontokkal. Levelezdlistiinkon, Facebook oldalainkon és a személyes
megkeresések esetében egyénileg is rendszeresen tdjékoziattunk a valtozdsokrol, lehetdségekrdl,
programokrol. Pl. Down Alapitvany, SALVA VITA, ETA, EFOESZ egyiittmiikodés.

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: |600000 |
3.5 Kézhasznu tevékenység fé6bb eredményei:

4jékozotiabbak lettek a hozzank fordulé megvaltozott munkaképességil személyek az Oket érintd
kérdésekben. A hozzank forduld akér alldst ajanlokat, akér keresdket dsszekitjilk, melyet rendszeresen
megtesziink a listdinkon, és egyéb modokon.

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2019.04.30 15.42.59



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-442
2018. év
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
honlapok, web2 fejlesztése 160 220
5.2 | Cél szerinti juttatds megnevezése El6z6 év Téargy év
Programjaink, miikédésiink 10 700 11 946
5.3 | Cél szerinti jutattas megnevezése El6z6 év Targy év
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(6sszesen) 10 860 12 166
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(mindésszesen) 10 860 12 166
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.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2019.04.30 15.42.59



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

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

PK-442
2018. 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 10 314 15 649
ebbdl:

C. A személyi jovedelemadé meghatarozott részének az

adozo6 rendelkezése szerinti felhasznalasarol sz6l6 293 297
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)] 10 021 15 352
H. Osszes raforditas (kiadas) 10 860 12 166
I. Ebb&l személyi jellegli raforditas 6 284 5 497
J. Kézhasznu tevékenység raforditasai 10 860 12 166
K. Ad6zott eredmény -546 3483
L. A szervezet munkéajaban kdozremiikodé kozérdekii 6nkéntes

tevékenységet végz6 személyek szama 100 133

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.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!

Nyomtatva: 2019.04.30 15.42.59




2018. év

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

PK-442

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos 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 juté 6sszeg: (399 946
- targyévben felhasznalt 6sszeg: |399 946

- targyévben folyodsitott 6sszeq:

Tamogatas tipusa:

visszatéritendd |:|

vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:
Személyi 216 773
Dologi 183 173
Felhalmozasi
Osszesen: 399 946

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A kiltségek zomét a 4 Hras projektadminisztatorunk bérkdltsége tette ki. Emellett a pilydzat a 2018 évi Ritka
Betegségek Vilignapja szervezési koltségeihez jarult hozza.

Az lizleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

A palyazati tevékenység zome 2017-ben tdrtént, amikor az Eurdpai Ritka Beteg Konferenciét, a 2017 évi Ritka
Betegségek Vilignapjit, és az 6todik EUROPLAN Konferenciét rendeztiik. Ezek a tevékenységek egésziiltek ki a 2018
évi Ritka Betegségek Vilagnapja megrendezésével 2018-ban.

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!

Nyomtatva: 2019.04.30 15.42.59




2018. év

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

PK-442

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos 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: (248 683
- targyévben felhasznalt 6sszeg: |248 683

- targyévben folyodsitott 6sszeq:

Tamogatas tipusa:

visszatéritendd |:|

vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:
Személyi 0
Dologi 248 683
Felhalmozasi
Osszesen: 248 683

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A tAmogatas 2018 évre esd maradék része fileg az irodédnk bérleti dijdhoz, és a nyomtatisi kiltségekhez jarult hozzA.

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.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!

Nyomtatva: 2019.04.30 15.42.59




2018. év

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

PK-442

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

Tamogatasi program elnevezése:

NEA-TF-17-N-0048

Tamogatdé megnevezése:

EMMI, NEA

kdzponti kdltségvetés

onkormanyzati koltségvetés

Téamogatés forrasa:

nemzetkozi forras

mas gazdalkod6

<

Tamogatés idétartama:

2017.04.01-2018.03.31

Tamogatasi 6sszeg: 319 050
- ebbdl a targyévre jutd 6sszeg: (19 360
- targyévben felhasznalt 6sszeg: (19 360

- targyévben folyodsitott 6sszeq:

Tamogatas tipusa:

visszatéritendd |:|

vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:
Személyi 0
Dologi 19 360
Felhalmozasi
Osszesen: 19 360

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A palydzat maradék dsszegét a kinyvvitel kiiltségeire forditotiuk.

Az lizleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

hozzajaruldsként haszniltuk fel.

Ezt a pilydzatot is a sokféle programunk megalapozésat biztositd iroda és a honlapunk fenntartisidhoz toreénd

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!

Nyomtatva: 2019.04.30 15.42.59




2018. év

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

PK-442

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

Tamogatasi program elnevezése:

NEA-E-18-0237

Tamogatdé megnevezése:

EMMI, NEA

Téamogatés forrasa:

kdzponti kdltségvetés

onkormanyzati koltségvetés

nemzetkozi forras

mas gazdalkod6

<

Tamogatés idétartama:

Tamogatasi 6sszeg: 5 000 000
- ebbdl a targyévre jutd 6sszeg: (4 021 175
- targyévben felhasznalt 6sszeg: (4 021 175
- tArgyévben folydsitott 6sszeg: |5 000 000

Tamogatas tipusa:

visszatéritendd |:|

vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:
Személyi 4021175
Dologi
Felhalmozasi
Osszesen: 4021175

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A tAmogatast teljes egészében a Mentdov Informécios Kozpont és segélyvonal két munkatirsa bérkdliségeinek
hozzdjarulasaként hasznéltuk fel.

Az uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

Nagyon kdszonjiik, hogy ennek az egyedi palydzamnak a segitségével megtarthattuk a két utolso, jol képzett
munkatarsunkat, és igy tovdbbra is folytathattuk ezt a fontos és hianyp6tld tevékenységet! A Kozpont segitségével
2018-ban is 300 olyan csaldd élete fordulhatott jobbra, amelyben ritka beteg él!

Ny.v.:1.3 A hyomtatvany papir al

apon nem kiildhet6 be!

Nyomtatva: 2019.04.30 15.42.59




2018. év

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

PK-442

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

Tamogatasi program elnevezése:

NEA-TF-M-0861

Tamogatdé megnevezése:

EMMI, NEA

kdzponti kdltségvetés

onkormanyzati koltségvetés

Téamogatés forrasa:

nemzetkozi forras

mas gazdalkod6

<

Tamogatés idétartama:

Tamogatasi 6sszeg: 1500 000
- ebbdl a targyévre jutd 6sszeg: (858 650
- targyévben felhasznalt 6sszeg: (858 650
- thrgyévben folyGsitott 6sszeg: |1 500 000

Tamogatas tipusa:

visszatéritendd |:|

vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:
Személyi 663 225
Dologi 195 425
Felhalmozasi
Osszesen: 858 650

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

A pélyazat fGleg az irodank Gzemeltetésének kiltségeihez és egy munkatirsunk bérkdltségeihez jarult hozz4a.

Az uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

lektordlasa, készitése.

» Ellendrozétt mindségi tdjékoziatis,
» A RB-ek informacidval és érdekvédelemmel valé tAmogatisa a szocidlis és oktatasi rendszerben,

» A sorstdrsak keresése, Osszekapcesoldsa és kbzosségek informélis csoportok épitése,

» Egylimmiikfdés Ritka Beteg Kbzpontokkal, a betegiranyitas segitése.

» Tdjékoztatds qyoqyszerekrdl, kezelésekrdl, klinikai kiprobakrél, gyégyszerkutatdsokrdl, genetikai szlrésekrdl.

A mikddésiink hatterének biztositdsa lehetdvé tette szertedgazd programjaink folytatdsat:
= A RB-rél, ellitdsukrdl sz616 ismeretterjesztd, tdjékoztatd dokumentumok, gyiijtése, szakforditisa, szakmai

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-442

2018. év

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

Tamogatasi program elnevezése: |szJA 1% felajanlasok

Tamogaté megnevezése: NAV

kdzponti kdltségvetés

onkormanyzati koltségvetés

Téamogatés forrasa:
nemzetkdzi forras

mas gazdalkod6

<

Tamogatés id6tartama: 2018

Tamogatasi 6sszeg: 296 528

- ebbdl a targyévre jutd 6sszeg: |296 528

- targyévben felhasznalt 6sszeg: (296 528

- tArgyévben folydsitott 6sszeg: |296 528

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

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi 0

Dologi 296 528
Felhalmozasi

Osszesen: 296 528

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Az Gsszeq a szamitdgépes infrastrukiirank fejlesziéséhez, valamint a ritka betegek diagndzisdnak elGsegitéséhez
jarult hozz4.

Az uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

Ez a timogatas, a tdbbivel kiegészitve, tetie lehetdvé, hogy mind haza, mind pedig nemzetkdzi téren egiittmiikidve
seqithessiik a ritka betegek gyorsabb diagndzishoz jutiséat, és hatékonyabb kezelésését. A nemzetkdzi kapcsolatok
épitése ebben az évben rendkiviil leterheléssel jart, mert Gsszesen 11 kilfoldi Gton tudiuk fejleszteni a nemzetkozi
egyittmdkidéseinket. Ezzel vélt lehetségessé hozzajdruldsunk a hatdron atnyllo ellatas fejlesztéséhez is azokban az
esetekben, amikor még nincs hazai megoldéas.

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2019.04.30 15.42.59



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

PK-442
2018. év
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:
Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége
Tamogatasi program elnevezése: |Egyéb tamogatok
Tamogat6 megnevezése: Sanofi, Magnet Bank KAP, Amgen, Abbvie, SOBI, CSL Behring, Ewopharma

kdzponti kdltségvetés

onkormanyzati koltségvetés

Téamogatés forrasa:
nemzetkdzi forras

mas gazdalkod6

B<l| 1| 1|

Tamogatés id6tartama: 2018

Tamogatasi 6sszeg: 6 531 460

- ebbdl a targyévre jutd 6sszeg: |6 531 460

- targyévben felhasznalt 6sszeg: |6 531 460

- thrgyévben folyGsitott 6sszeg: |6 531 460

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

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi 595 537
Dologi 5935 923
Felhalmozasi

Osszesen: 6 531 460

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.), hozzdjarult a 2018 évi Ritka Betegségek Vilégnapja megrendezéséhez,
wvalamint a "MentSov" Kézpont miikbdésének folytatasdhoz is.

Az uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

Mind a Ritka Betegségek Vilanapja, mind pedig a "Mentdov" Kdzpont segitségével a ritka betegséggel él5k és
kornyezetiik idGben juthatnak a szdmukra nélkiilozhetetlen helytdlld, szakszerii informéacitkhoz, és ennek birtokdban
megfeleld egészségiigyi, szocidlis, okiatisi elldtdshoz. Sok csatornan és innovativ moédon a tdjékozodis mellett a
kapott informécio felhasznéldsat is segitjiik. Nemzetkodzi partnereinkkel egyilitmiikbdéshen, a szakmai anyagok
rendszerezésével, forditisdval képesek vagyunk timogatni az ellatdst, vagy a tudomanyos munkét végzd
szakemberek munkajit a ritka betegségek teriiletén.

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2019.04.30 15.42.59



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoléja és kozhaszniisagi melléklet PK-442

2018. év

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége

Csatolt mellékletek

PK-442-01 Konyvvizsgdloi jelentés Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

L]

PK-442-02 Széveges beszdmolo Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

B<IBX]

PK-442-03 Jegyz6kdnyv Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

<<

PK-442-04 Jelenléti iv Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

B<IBX]

PK-442-05 Meghatalmazds Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

L]

PK-442-06 Egyéb Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

B<IB<]

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2019.04.30 15.42.59
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2018. év fobb eseményei RIROSZ

2018. 01.03. — Ritka Betegek Vilagnapja helyszin bejaras

2018. 01. 05. — Amgen, CSL Behring megbesz¢lés — iroda

2018. 01.09. — Ritkanap el6készitd targyalas - iroda

2018. 01.10. — Riport Klub Radio Otds (adas 17-én)

2018. 01.11. — RBV riport, Gong Radio

2018. 01.12. — Ritkanap megbeszélés BOE

2018. 01.18. — Evopharma megbesz¢lés

2018. 01.18. — ePAG ITHACA telekonferencia

2018. 01.20. — RBV helyszini szemle

2018. 01.23. — Telekonferencia az ECC dissolution igyében

2018. 01.23. — Biomarin megbeszélés

2018. 01.25. — TV2, RBV megbeszélés

2018. 01.25. — GYSE afacsokkentés targyalas

2018. 01.30. — Abbvie megbeszélés

2018. 01.31. — Slager FM RBYV portré riport (adas 02.10; 18)

2018. 02.02. — Big Data projekt targyalas

2018. 02.02. — Részvétel a Tempus Kozalapitvany Erasmus+ t4jékoztatdé napjan

2018. 02.03. — Civil cégkapu tajékoztatas

2018. 02.03. — N6k Lapja Riporthoz talalkozo, fotdzas

2018. 02.08. — Hocare iilés AEEK

2018. 02.11. — TV2 Dr. Magyar felvétel a ritka betegségekrol

2018. 02.11. — NGO iilés az M3 akadalymentesitésérdl

2018. 02.14. — Tilos Radio interju a ritka betegségekrol

2018.02.15. — Kerekasztalban a Medical Tribune GDPR konferencian

2018.02.15. — DOWN egyiittmiikdés

2018. 02.19. — Részvétel az RTL Club reggeli miisordban

2018. 02.19. — KAP workshop, Egészség konferencia

2018. 02.20. — Részvétel Bonum TV miisoraban

2018. 02.22. — Kvarc Fm felvétel az RBV-re, Patika Magazin riport

2018. 02.22. — Csillagpont Radio, 24.hu és a Kossuth Radio felvételek

2018. 02.23. - Lanchid Radi6 és Inforadio riportok

2018. 02.24 — Ritka Betegségek Vilagnapja, SE

2018. 02.26. — MTV 1 felvétel és AIPM megbeszélés

2018. 02.27-28. — Crossborder Healthcare and Vaccination konferencia, Briisszel

2018. 02.28. — Summer School webinar

2018. 03.01. — Shire megbeszélés

2018. 03.02. — Syreon megbeszélés a lehetséges egyiittmiikodésekrol

2018. 03.07. — NCTA megbeszélés, riport

2018. 03.07. — SE Genomika és RB Intézet workshop eldadas 1

2018. 03.08. — Hit Radio interjt

2018. 03.09. — EFOP-VEKOP Tarsproject tajékoztatas

2018. 03.09. — RIROSZ elndkségi iilés

2018. 03.15. — Winter School Webinar

2018.03.19-23. — Parizs, Eurordis Winter School

2018. 03.20. - HELIUM (Health Innovation Experimental Landscape through Policy Improvement) Regionalis
Stakeholder Csoport iilés, AEEK

2018. 03.21. — BETA workshop

2018. 03.23. — ETA egyiittmiikodés elékészitése

2018.03.24. — CML GIST betegeknél eléadas

2018. 03.25. — EU program megbeszélés MOHA Haz

2018. 03.27. - Biomarin targyalas



2018. 03.29. - MS webinar

2018. 04.05. — Kozgytilésrol megbeszélés az irodaban

2018. 04.07. — Gyogyito Joszandék megbeszelés és jotékonysagi koncert

2018. 04.09. — Google Ad Grants, AdWords oktatas

2018. 04.12. — Innovcare Workshop stream

2018. 04.14. — RIROSZ kozgytilés

2018. 04.16. — Sanofi megbeszélés

2018. 04.17. — SE Genomika és RB Intézet workshop el6adas 2; MagNet Civil Dij Géla

2018. 04.18 — KAP talalkozo

2018. 04.20. — BETA iilés

2018. 04.21 — BEMOSZ elndkségi és kozgyiilés

2018. 04.24. — Radio BEZS riport a ritkakrol

2018. 04.26. — OGYEI terapiamendzsment konzultacid

2018. 05.04. - BGGYK, Onall6 életvitel Konferencia

2018. 05.08. — CIC GDPR T4jékoztatd

2018. 05.09. — OKA Pro Bono Nap

2018.05. 9-12. - ECRD Konferencia Bécs

2018. 05.15. - International Clinical Trials Day 2018 — ICTD, MTA

2018. 05.16. — SELFIE (Sustainable intEgrated care modeLs for multi-morbidity: delivery, FInancing and
performancE) project, ELTE TaTK,

2018. 05.22-23. — Eurdpai betegjogi nap, Briiszel, ACN — kozds vided kampany felvétele

2018. 05.25. — Szlovak. EUROPLAN konferencia, el6adas, Pozsony

2018. 05.26. — Lyme 6sszejovetel Civilek Haza

2018. 05.30. - ITHACA web konferencia.

2018. 05.31. — ETA egyiittmiikodés targyalas

2018. 06.05. - Bonum TV felvétel

2018. 06.13-14. — Nemzetkozi adatvédelmi konferencia, (Connected Health) el6adas, EMK

2018-06.11-15. — Eurordis Nyari Egyetem, Barcelona

2018.06.20-22. - EHMA Conference, SE

2018. 06.25. - Uj nap 11j remények elokészitd megbeszélés

2018.06.26. — KPMG, GDPR t4jékoztato

2018. 06.29. — Pfizer targyalas és a Hungaromedica elokészitése a Hungexpoval

2018. 07.19 — KAP Reflexios taladlkozo

2018. 08.31. — Evindito megbeszélés az irodaban

2018.08.31. — évkezd6 megbeszélés VM KOMM

2018.09. 3-5. - INNOVCARE program zarokonferencia, Briisszel

2018.09.05. — Uj Nap Uj Remények megbeszélés

2018.09.06. - Hit Radio riport

2018.09.19. — COSYN (Comorbidity and Synapse Biology in Clinically Overlapping Psychiatric Disorders.)

telekonferencia

2018. 09.24. — BETA iilés + Magnet adomanyozasi + CIC 1% + CPMS seminar

2018. 09. 25. - Gyogyszerész Vilagnapi kerekasztalban szereplés

2018.09. 26. — HELIUM (Health Innovation Experimental Landscape through Policy Improvement) Regionalis
Stakeholder Csoport iilés, AEEK

2018. 09. 28. — EECRD (Eastern European Conference on Rare Diseases) elokészitd telekonferencia

2018.09.29. - Uj nap 4j remények adomanygyiijté projekt nagykoveti séta

2018.10. 04. CIC tovabbképzés

2018. 10. 7-10. — ERN ITHACA + ¢PAG Meeting, Parizs

2018.10.11-13. - HUNGAROMEDICA (Adherencia, EHMA, Medicina konferencia, betegszervezetinap, stb.)

2018.10.15. - RIROSZ vezetoségi iilés

2018.10.16. — BETA iilés és BME forditoi szakmai napon eléadas

208.10.18. — Megbeszélés az 0 "Ritkak’ konyv szerkesztésével kapcsolatban

2018. 10. 18. - WHO 70 éves jubileumi konferencia, MTA



2018.10.18-20 — Asszertiv Kommunikacids képzés

2018.10.26. - Megbeszélés az 1ij Egészségiigyi Allamtitkérral

2018. 10.26. - Bajan jotékonysagi koncert a bajai ritka betegekért - szervezésben segitségnyujtas
2018.10. 29-30. — Eur6pai RB Helpline Szovetségi iilés, Parizs

2018.11.6-7. — ACN Vaccination Briisszel

2018. 11. 08. — ETA GDPR megbeszélés

2018.11.09. — NEA informécios nap

2018. 11.10. — Szeged RBV bejaras

2018.11.13. — Fogyatékossdg Tudomanyi Konferencia BGGYK

2018. 11.15. — EPIS 2018 (European Patient Innovation Summit) konferencia

2018.11.19. - BEMOSZ megbeszélés

2018.11.20. — Morgan Stanley Technologia a Kozjoért workshop

2018. 11.20-22. — Value Added Medicine Conference, Briisszel ACN

2018. 11. 24. - Szenvedélybeteg K6zdsségek Orszagos Szovetsége 2018. évi foruma, eléadas
2018.11 27. — ITHACA ePAG telekonferencia

2018.11.29. — Adatalapt dontéshozatal és mérés a tdrsadalmi ligyek megolddsaban, MagNeT Haz
2018.12.04. — HP butoradomany szallitas, berendezés

2018.12.07. — BEMOSZ elnokségi iilés

2018.12.10-12. — CNA iilés, Parizs

2018.12. 13-15. — EECRD konferencia, Belgrad

2018.12.19. - Biomarin megbeszélés
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