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A RIROSZ a KozhasznU szervezetekrol szél6 1997. évi CLVI. térvény 19. §-a alapjan kdzhasznu
besorolasu szervezet - és ennek alapjan az aldbbi KOZHASZNUSAGI JELENTEST késziti. (A
jelentésben szereplé 6sszegek ezer Ft-ban értendék.)

A KOZHASZNUSAGI JELENTES TARTALMA:

A.) SZAMVITELI BESZAMOLO

A kdzhasznu szervezet egyszerisitett éves beszamolét: a 224/2000. (XII. 19.) Korm. rendelet 4. és 6.
szamu melléklete szerinti - Kzhasznl szervezetekre vonatkoz6 - mérleget és eredmény-kimutatast
készit. (mellékletként csatolva)

B.) A KOZHASZNU SZERVEZET BEVETELEINEK FELHASZNALASA - EZEN BELUL KIMUTATAS A
KOLTSEGVETESI TAMOGATAS FELHASZNALASAROL, VALAMINT A KAPOTT TAMOGATASOKROL:

I. Kézhasznu tevékenyséq bevételei 2005 2006
ezen belll

1. Kdézhasznu célra, miikddésre kapott tAmogatasok

Kdzponti koltségvetés tamogatasa

Helyi dnkormanyzatok tamogatasa

Egyéb (jogi) személyek tAmogatasa

Maganszemélyek tamogatasa

SZJA 1%

Egyéb tamogatasok 6sszesen:
Osszesen

2. Pélyazati aton elnyert tamogatasok

3. Kézhasznu tevékenységhdl szarmazo bevétel
Rendezvények, kiadvanyok bevételei

Egyéb bevétel

Pénzigyi bevétel

Osszesen

4, Tagdijbol szarmazé bevétel
Maganszemélyek tagdija

Osszesen

K6zhasznl tevékenység bevétele 6sszesen
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Il. K6zhasznu tevékenyséq koltségei és raforditasai

ezen belul

1. Anyag jellegi raforditasok
Anyagkdltség 6sszesen
Igénybevett szolgaltatasok
Egyéb szolgaltatds (bankktg.)

2005

2006

Anyag jellegi raforditdsok 8sszesen

2. Személyi jelleg raforditasok

Bérkoltség 6sszesen:
Személyi jellegli egyéb kdltség
Béreket terhel6 addk és egyéb jarulékok

Személyi jellegii raforditas 6sszesen:
3. Ertékcsokkenési leiras
4. Egyéb réforditasok

5. Pénziigyi raforditasok

K6zhasznl tevékenység kdltségei és raforditasai 6sszesen:

Targyévi eredmény = Targyévi tékevaltozas

Ill. Kézponti kdltségvetési tAmogatés felhasznélasa

szervezetink kdzponti koltségvetési tAmogatasban nem részesult

C.) A VAGYON FELHASZNALASAVAL KAPCSOLATOS KIMUTATAS

1. Sajat toke valtozas
Megnevezés

2005

2006

Indul6 vagyon
Tékevéltozas

ebbdl:

Targyévi eredmény

Sajét téke

Sajéat téke valtozasa

2. A vagyon megjelenési formé4ja és valtozéasa
Megnevezés

2005

2006

Befektetett eszkdzok
Forg6 eszkdzok
Aktiv id6beli elhatarolasok

Eszkdzok 6sszesen

Kotelezettségek
Passziv id6beli elhatarolasok

Idegen forras 6sszesen

Sajét forras 6sszesen

Forrasok 6sszesen

3. Befektetett eszkdzok és valtozasa

Brutto érték 2006. december 31-én:

0 eFt

Nettd érték 2006. december 31-én:

0 eFt
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4. Befektetési tukor

Befektetett eszkézok értékének valtozasa 2006. évben (adatok eFt-ban)

Nyité Novekedés Csokkenés Zaré
Brutto érték valtozasa . | adomany | . terven fellili écs. .
beszerzés| ", ajandék | értékesités adomany

01. 01. palyazat lopas kar | selejtezés 12. 31.
Vagyoni érték{i jogok 0
Szellemi termékek 0 0
IMMATERIALIS JAVAK OSSZESEN 0 0 0 0 0 0 0 0
Ingatl. és kapcs. vagy.ért.jog. 0
Miszaki gép, berendezés 0 0
Egyéb gép, berendezés 0 0
TARGYI ESZKOZOK OSSZESEN 0 0 0 0 0 0 0
BEFEKTETETT ESZKOZOK
OSSZESEN /nagyértékii/ 0 0 0 0 0 0 0
Kisértéki eszk6zok
targyévi beszerzés 6sszesen:
., . L, , Nyit6 B ) Csokkenés Zaré
Ertékcsokkenés valtozasa Novekedés 2006-ban |— ” — p

01. 01. értékesités|tv.fel. écs|selejtezés| adomany|| 12. 31.
\Vagyoni érték{ jogok 0
Szellemi termékek 0
IMMATERIALIS JAVAK OSSZESEN 0 0 0 0 0
Ingatlanok és kapcs. vagy.ért.jog. 0
Miszaki gép, berendezés 0
Egyéb gép, berendezés 0
TARGYI ESZKOZOK OSSZESEN 0 0 0 0 0
BEFEKTETETT ESZKOZOK 0 0 0 o 0
OSSZESEN /nagyértékii/
Kisértéki eszk6zok écs
targyévi értékcsokkenés 6sszesen:

» . | Csokkenés o
Nyitd Novekedés — Zard

Nett6 érték véltozésa wezti |, | | tervenfeldliecs.

01. 01. [|beszerzes| 29°MAW [ giandek | écs erickesies|icresemen] selejtezés [ adomany [l |, o)

palyazat miatt netto ért.

Vagyoni érték{i jogok 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Szellemi termékek 0 0 0 0 0 0 off 0
IMMATERIALIS JAVAK OSSZESEN 0 0 0 0 0 0 0|| 0
Ingatlanok és kapcs. vagy.ért.jog. 0 0 0 0 0 0 0l 0
Miiszaki gép, berendezés 0 0 0 0 0 oll 0
Egyéb gép, berendezés 0 0 0 0 0 0|| 0
TARGYI ESZKOZOK OSSZESEN 0 0 0 0 0 0|| 0
BEFEKTETETT ESZKOZOK
OSSZESEN /nagyértékii/ 0 0 0 0 0 0 0
Kisértékli eszk6zok
Befektetett eszk6zok dsszesen
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D.) KIMUTATAS A CEL SZERINTI JUTTATASOKROL:

a kdzhasznu szervezet altal cél szerinti tevékenysége keretében nydijtott pénzbeli vagy nem pénzbeli szolgaltatas

Sorszam: Szolgaltatés, tevékenység, program Erintettek Fébb jellemzék: Eredményesség, Koltségek E
megnevezése: létszama: hatés: Ft
P S . . JATV T
Informacios szolgaltatas, a ritka betegségek| . 3TV interjq,
. S - PR csatornak, . P . . - " . -
1. tarsadalmi ismertségének novelése, radiok Cikkek irasa, interjuk adasa, konyv kiadas sajtokampany, kozos 0
ismeretterjesztés o hianyp6tlé kiadvany
kdzonsége
Sajat internetes portal lizemeltetése, a - RIROSZ interaktiv portél, vendégkényv, forumok,
. R PR Az internetet A 3 L | e . . .
2. tarsadalmi tudatossag novelése, hasznalok chat, izenéfal, kepga|e|’|a’ szavazas, statisztikai Havi 15000 latogatd 0
ismeretterjesztés elemzés
3. Erdekvédelem tobb ezer f6 Képviseletiink kiilonbdzé déntéshozéi férumokon. A eros,z megjelepy 0]
targyald partnerként
. . . Szakmai informalas, csaladterapia, fejlesztés,
Konferencia szervezése, szervezet- és p ) " i . .
4. e . 60 f6 kikapcsolodas, hasznos szabadidés programok Orszagos tajékoztatas 0
kozdsség fejlesztés. .
szervezése.
A rltka, betegseg/e kel k[ap'csolatos, . Jobb, specidlis fejleszté modszerek kidolgozésa, a Tobb megjeler_ﬂ .
5. tudoményos tevékenység és kutatasok 306 s . - - tudomanyos cikk és 0|
. ; kognitiv képességek, agymiikodés feltarasa N
tdmogatasa kényv
Nemzetek kozti fenntarthatd A tarsszerve- |Képviseletiink az Eurordis-ban, az |APO-ban, az Kozbs programok
6. egyuttmiikodés fejlesztése, eurdpai civil  |zetek kulldot-  Jegyéb betegség specifikus nemzetkozi tervezése, létrehozasa, 0
halézatokban részvétel. tei, tagsaga szervezetekben, és Unids programokban. érdekvédelem
Részvétel hazai és nemzetkdzi tudomanyos|, ... ... . Szakmai informalés, kapcsolatépités, Javulé nemzetkozi
7. S kildétteink e S 0]
szimp6ziumokon egyuttmiikddések kialakitasa. kapcsolatok
Adminisztracid, irodai hattérmunka,
8. pal),/az'a t,0k’ Jelentések, ,bevalvlvasok . tobb ezer f6 Lehetdvé teszi az 8sszes tobbi tevékenységiinket Miikodik a szervezet 0
elkészitése, menedzselése, konyvelés,
konyvvizsgalas
CELSZERINTI JUTTATASOK MINDOSSZESEN: 0

E.) KIMUTATAS A KAPOTT ALLAMI TAMOGATASOKROL
Szervezetiink kdzponti koltségvetési szervtél, elkilonitett allami pénzalaptél, helyi 6nkormanyzattél, kisebbségi teleptilési 6nkormanyzattél, a
telepulési dnkorméanyzatok tarsulasatél és mindezek szerveitél timogatasban nem részesiilt.

F.) A FOGLALKOZTATOTTAK LETSZAMA, MUNKABERE, ATLAGBERE, A VEZETO TISZTSEGVISELOKNEK
NYUJTOTT JUTTATASOK ERTEKE, ILLETVE OSSZEGE:

1. Foglalkoztatottak létszama (megbizasi szerzédések alapjan) 0f6
2. Foglalkoztatottak brutté bértémege (megbizasi dijak)

3. Foglalkoztatottak atlagbére

4. Vezetéb tisztségviseldknek nyujtott juttatasok 2006. évben O Ft
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G.) Kdzhasznu tevékenységrél szolo rovid, széveges tartalmi beszamold

A Szovetség a kdzhasznu szervezet kovetelményei szerint végzi tevékenységét. A beszamol6t az alapszabalyban az 1997. évi CLVI.
torvény 26. §8-anak c) pontja szerint meghatarozott alabbi kdzhasznu tevékenységeinek megfeleléen fogalmaztuk meg:

1. egészségmegérzés, betegségmegelézés, egészségligyi rehabilitacids tevékenység

Ezen a téren a megalakulasunk évében a megalapoz6 informacios, ismeretterjeszt6 tevekenységre koncentraltunk, melyet a harmadik
pontban ismertetink.

2. szocialis tevékenység, csaladsegités

E teriileten is az egyik legfontosabb gond az informacidk hidnya. A csaladok nem tudjak, hogy bajaikkal hova fordulhatnak, hol
taldlhatnak megfelelé szakembert, szolgaltatast, segité szervezetet, vagy sorstarsakat. Ezen a probléman kivéan segiteni a RIROSZ
dinamikus portalja: www.rirosz.hu, mely teljesen interaktiv, és a Iatogatok altal is feltdlthet6 automata, on line adatbazis. A rajta
megtalalhatd Sorstérskeresé modul segitségével az egymast keresék 6k maguk vehetik fel a kapcsolatot egymassal, a honlapra torténc
biztonsagos regisztracio utan, igy megfelelve az adatvédelmi torvényeknek. A honlapra, a forumok, az tizenéfal, a hirkildé rendszer,
statisztika, stb. mellett felkeruilt egy csevegé (chat) modul is, aminek a segitségével az izenéfal helyett, kiilon program (mint pl: az
ICQ, vagy a Skype) nélkil lehet "tdvkonferencidzni" és beszélgetni. Folyamatosan béviilve, mar most is lathatd rajta a szervezetek
elérhet6ségei mellett a témahoz kapcsol6do szakemberek, szakintézmények felsorolasa, fontos informéaciok a betegségek kezelésérol,
komplikaciok megel6zésérol, egyéb relevans tudnivalokkal egyutt.

3. oktatas, képességfejlesztés, ismeretterjesztés

Mar ez ,,indulé” éviink soréan is meg tudtunk jelentetni egy kozos hianyp6tlo kiadvanyt ,,RITKAK — Ritka és veleszilletett
rendellenességgel élok és tamogat6 szervezeteik.” cimmel, a ritka betegségekrél, és azok szervezeteirél, tébb prominens szakember
megszolaltatasaval egydtt. A vallalt példanyszamot sikerilt megduplaznunk, kdszénhetéen a sok utanajarassal talalt olcsébb nyomdai
lehetéségnek. A kényv on line verzidja is olvashatdé a RIROSZ portéljan, mely természetesen szintén nagyon fontos féruma az
oktatasnak és ismeretterjesztésnek.

Hasonl6 képpen fontos volt, hogy rendeztlink egy k6z6s konferenciat 2006. majus 29-én a Nemzeti Csalad- és Szocialpolitikai Intéze
nagytermében (Budapest, XIII. Tuzér u. 33-35.) az orszagos Szovetség bemutatésara, a ritka és stlyos genetikai betegseggel sziletett,
vagy éallapottal egytt é16 emberek, szervezeteik, szakembereik, dontéshozoik és az 6ket segiték szdméra (az elhangzott eléadasok
lathaték a RIROSZ honlapjan is, egylitt a konferencia programjaval)

Ehhez kapcsollédva megszerveztiink egy sajtokampanyt is a sorstarsak megtalalasara, az informaciok terjesztésére. Egy MTV1
Hirado (és Regionélis Hiradod) tuddsitas, valamint a Duna TV interjuja lathato is a RIROSZ honlapjan. A sajtokampany célja a
tarsadalmi tudatossag névelése, az informaciok hatékonyabb terjesztése, a jobb betegedukacio elérése, a szervezeti kommunikacio
javitasa, és a hatékonyabb forrasteremtés mellett, Ujabb sorstarsak felkutatéasa is volt.

4. e hatranyos helyzetii csoportok tarsadalmi esélyegyenléségének elésegitése

Minden eddigi tevékenységulinkkel e f6 célt kivanjuk szolgalni. Valljuk, hogy az azonos szakmai célokért tevékenykedd, ritka
betegségekkel foglalkoz6, specialis civil szervezetek tartos egyittmiikddésével hatékonyabba valé érdekvédelem,
informacioterjesztés, sztirés, diagnozis, egészsegiigyi ellatads, vagy a munkajuk dsszehangolésa, kdzds programok, palyazas, kutatasi
egyuttmiikddések kialakitasa, sth. e tdbbszdrdsen hatranyos helyzetii réteg tokéletesebb tarsadalmi beilleszkedését eredményezi a
tovabbiakban. Az év soran sikeriilt feltérképezni sok meglevé szervezetet és csoportot. Ugy tartjuk, hogy a mar jogi format oltott
szervezet feladata a tobbi, még meg sem szervezédott betegcsoport képviselete is.
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8. az euroatlanti integréacié elésegitése

A hatékonyabb nemzeti, majd nemzetkdzi egyuttmikddes képes jobban artikulalni a ritka betegségek specialis szikségleteit. Mindez
jobban el6 tudja majd segiteni a betegséggel kapcsolatos mindennemii tevékenységet, kutatést is, és a célok dsszehangolasa olcsébba
is teszi az egyuttesen talalt megoldasi lehet6ségeket. Nemzetkdzi partnereinkkel egyiittmiikddve pedig az Eurdpai Unids
pénzforrasokat is hatékonyabban lehet majd mozgositani. Ezért megalkulasunk utan rogton kértuk is felvétellinket a ,,ritka nemzeti
szOvetségek” eurdpai ernyoszervezetébe, az EURORDIS-ba (European Organization for Rare Disorders). Még szélesebb platformra
terjesztve ki a kapcsolatainkat, még tovabb erésitheti az érdekképviseleti munkat, és féleg a Brisszeli lobbi tevékenységet, hiszen ezt
a szervezetet ismerte el els6 sorban az Eurdpai Unié. (Eurordis was recognised by the DG Enterprise of the European Commission as
" the only European Organization that specialises in the needs of patients with rare diseases ".).
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A RIROSZ 2006. EVI KOZHASZNU
EGYSZERUSITETT EVES BESZAMOLOJANAK MERLEGE

adatok eFt-ban

[ESZKOZOK (aktivak)

| |FORRASOK (passzivak)

A) BEFEKTETETT ESZKOZOK

I. Immateridlis javak

Il. Targyi eszkdzok

IIl. Befektetett pénziigyi eszkdzok

IV. Befektetett eszkdzok értékhelyesbitése

B) FORGOESZKOZOK
I. Készletek

Il. Kdvetelések

1. Ertékpapirok

IV. Pénzeszkozok

C) AKTIV IDOBELI ELHATAROLASOK

el6z6 év

targy év

ESZKOZOK (AKTIVAK) OSSZESEN | 0]

0]

D) SAJAT TOKE

I. Indul6 téke / Jegyzett téke
Il. T6kevaltozas / Eredmény
. Lekotott tartalék

IV. Ertékelési tartalék

V. Targyévi eredmény alaptevékenységbdl (k6zhasznu)
VI. Targyévi eredmény vallalkozasi tevékenységhbdl

E) CELTARTALEKOK
F) KOTELEZETTSEGEK
I. HosszU lejaratl kotelezettségek

Il. Rovid lejaratu kételezettségek

G) PASSZiV IDOBELI ELHATAROLASOK

FORRASOK (PASSZiVAK) OSSZESEN

el6z6 év

targy év
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A RIROSZ 2006. EVI KOZHASZNU

EGYSZERUSITETT EVES BESZAMOLOJANAK EREDMENYKIMUTATASA
adatok eFt-ban adatok eFt-ban

A) OSSZES KOZHASZNU TEVEKENYSEG BEVETELE

1. Kdézhasznu célra, mikddésre kapott tAmogatas
a) alapitotol

b) k6zponti koltségvetésbol

c) helyi 6nkormanyzattél

d) egyéb, ebbdl: SZIA 1%=1791

2. Palyazati aton elnyert tamogatas

3. Kézhasznu tevékenységbdl szarmazo bevétel
4. Tagdijbol szarmazo bevétel

5. Egyéb bevétel

B) VALLALKOZASI TEVEKENYSEG BEVETELE
C) OSSZES BEVETEL

D) KOZHASZNU TEVEKENYSEG RAFORDITASAI
. Anyagijelleg raforditasok

. Személyi jellegl raforditasok

. Ertékcsokkenési leiras

. Egyéb raforditasok

. Pénziigyi miveletek raforditasai

. Rendkivdli raforditasok

OO0 WN PR

E) VALLALKOZASI TEVEKENYSEG RAFORDITASAI
. Anyagijelleg raforditasok

. Személyi jellegl raforditasok

. Ertékcsokkenési leiras

. Egyéb raforditasok

. Pénziigyi miveletek raforditasai

. Rendkivli raforditasok

OO WN PR

F) OSSZES RAFORDITAS

G) ADOZAS ELOTTI EREDMENY

H) ADOFIZETESI KOTELEZETTSEG

I) TARGYEVI VALLALKOZASI EREDMENY

J) TARGYEVI KOZHASZNU EREDMENY

Téajékoztatd adatok (eFt-ban)

Megnevezés
A. Személyi jellegi raforditasok
1. bérkoltség
ebbél: - megbizasi dijak

- tiszteletdijak
2. Személyi jellegli egyéb kifizetések
3. Bérjarulékok
B. A szervezet altal nyUjtott tamogatasok

ebbdl: A Korm. rend. 16 § (5) bekezdése szerint kdtelezettségként elszamolt

és tovabbutalt, illetve adott tamogatas

el6z6 év targy év
0 0
I I |
I I |
0 0
I o o
I o o
I I |
I I |
I o o
0 0
0 0
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