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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)

Az aladbbi szamviteli beszamol6 és mérleg kdnyvvizsgaloi hitelesités nélkul készilt.

B.) A KOZHASZNU SZERVEZET BEVETELEINEK FELHASZNALASA - EZEN BELUL KIMUTATAS A

KOLTSEGVETESI TAMOGATAS FELHASZNALASAROL, VALAMINT A KAPOTT TAMOGATASOKROL:

I. K6zhasznu tevékenyséq bevételei 2006
ezen belul

1. Kdézhasznu célra, miikddésre kapott tamogatasok

Kdzponti kéltségvetés tamogatasa

Helyi 6nkormanyzatok tamogatasa

Egyéb (jogi) személyek tAmogatasa

Maganszemélyek tAmogatasa

SZJA 1%

2007

Egyéb tamogatasok 6sszesen:
Osszesen

2. Palyazati aton elnyert tamogatasok

3. K6zhasznu tevékenységhdl szarmazo bevétel
Rendezvények, kiadvanyok bevételei

Egyéb bevétel

Pénzigyi bevétel

Osszesen

4. Tagdijb6l szarmazé bevétel
Magan- és jogiszemélyek tagdija

36

Osszesen 0

36

Kozhaszn( tevékenység bevétele 6sszesen 0

36

2.0ldal



Il. K6zhasznu tevékenyséq koltségei és raforditasai

ezen belul

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

2005

2006

21

Anyag jellegi réforditdsok dsszesen

2. Személyi jellegii raforditasok

21

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: 0

21

Targyévi eredmény = Targyévi tékevaltozas

15

Ill. K6zponti kdltségvetési tAmogatés felhasznélasa

szervezetink kdzponti koltségvetési tAmogatasban nem részesult

C.) A VAGYON FELHASZNALASAVAL KAPCSOLATOS KIMUTATAS

1. Sajéat toke valtozas
Megnevezés

2006

2007

Indul6 vagyon
Tékevéltozas

ebbdl:

Targyévi eredmény

15

Sajét téke

15

Sajat téke valtozasa

2. A vagyon megjelenési formé4ja és valtozéasa
Megnevezés

2006

+15

2007

Befektetett eszkdzok
Forg6 eszkdzok
Aktiv id6beli elhatarolasok

15

Eszkdzok 6sszesen

15

Kotelezettségek
Passziv id6beli elhatarolasok

Idegen forras 6sszesen

Sajét forras 6sszesen

15

Forrasok 6sszesen

15

3. Befektetett eszkdzok és valtozasa

Brutto érték 2007. december 31-én:

0 eFt

Nettd érték 2007. december 31-én:

0 eFt
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4. Befektetési tukor

Befektetett eszk6zok értékének valtozasa 2007. 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 .
Nyitd Novekedés — Zaré

Nett6 érték vltozésa wezti |, | | tervenfeldliecs.

01. 01. [|beszerzés| 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
Informaciés szolgaltatas, a ritka betegségek ATV . A
. S - PR csatornak, . P . . - 1 ré&di¢ interju, kdzos
1. tarsadalmi ismertségének novelése, P Cikkek irasa, interjuk adasa, konyv kiadas A 0
. o radiok hidnyp6tl6 kiadvany
ismeretterjesztés e
kdzonsége
Sajat internetes portal tizemeltetése, a . RIROSZ interaktiv portal, vendégkényv, férumok,
. R PR Az internetet A 3 L | e . . .
2. tarsadalmi tudatossag novelése, hasznalok chat, tizenéfal, képgaléria, szavazas, statisztikai Havi 24000 latogatd 0
ismeretterjesztés elemzés
3. Erdekvédelem tobb ezer f6 Képviseletiink kiilonbdzé déntéshozéi férumokon. A eros,z-t eIfogaQtak 0]
targyald partnerként
. . . Szakmai informalas, csaladterapia, fejlesztés, . .
Konferencia szervezése, szervezet- és B . ix S Orszagos tajékoztatas, 1
4. e . 60 f6 kikapcsolodas, hasznos szabadidés programok L 0
kozdsség fejlesztés. . szakmai szimpézium
szervezése.
A "tka, betegseg/e kel k[ap'csolatos, " Jobb, specidlis fejleszté modszerek kidolgozasa, a |T6bb megjelent
5. tudoményos tevékenység és kutatasok 306 AP . L A4 £z A . 0
. : kognitiv képességek, agymiikodés feltarasa tudomanyos cikk
tdmogatésa
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 informalas, kapcsolatépités, Javulé nemzetkozi
7. A 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 21
elkészitése, menedzselése, konyvelés,
kdnyvvizsgalas
CELSZERINTI JUTTATASOK MINDOSSZESEN: 21

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)

2. Foglalkoztatottak brutté bértémege (megbizasi dijak)

3. Foglalkoztatottak atlagbére

4. Vezet6 tisztségviseldknek nydjtott juttatasok 2007. évben

0fé

0 Ft

5.oldal



G.) Kbzhasznu tevékenysédgrol szo6l6 rovid, szoveges tartalmi beszamolé

A Szdvetség a kdzhasznu szervezet kdvetelményei szerint végzi tevékenységét. A beszamolot az alapszabalyban az 1997. évi CLVI.
torvény 26. §-anak c) pontja szerint meghatarozott aldbbi kdzhasznu tevékenységeinek megfeleléen fogalmaztuk meg:

1. egészségmegdrzés, betegségmegelézés, egészségiigyi rehabilitacios tevékenység

2007-ben is az ismeretterjesztésre helyeztiik a hangsulyt. Kapcsolatha Iéptlink egészségligyi intézményekkel, ritka betegekkel foglalkozé
orvosokkal és az ,,arva” gyogyszereket gyarté gyogyszergyarakkal. Elindult a ritka betegségekrél sz616 Eurdpai Unids kdzmeghallgatas
hazai megismertetése és a véleményezésének szervezése, ami a hozzaszélasok szdma alapjan minden idék legsikeresebb
kdzmeghallgatasa lett. Ez is bizonyitja, mekkora sziikség van munkankra. Ismertségilink folyamatosan novekszik mind az egészségligyi,
mind pedig a civil szférdban. Mivel egész kdzép-Eurdpéban nincs egy a ritka betegségekre specializalodott (re)habilitacios kozpont, ezért
megirtunk a Norvég Alaphoz egy nagy koltségvetésii palydzatot a Ritka Betegségek Orszagos, Habilitacios, Fejleszté és Szolgaltato
Centruma felépitésére és mikodtetésére. Az ehhez sziikséges részletes épitési és mitkddtetési tervek kidolgozasra keriltek.

2. szocidlis tevékenység, csaladsegités

Bar sokat fejlédtiink, de ezen a téren még mindig az egyik legnagyobb probléma, az informéciok hidnya. A csaladok nem tudjak, hogy
bajaikkal hova fordulhatnak, hol talalhatnak megfelelé szakembert, szolgaltatast, segité szervezetet, vagy sorstarsakat. Ezen a probléméan
kivan segiteni a RIROSZ dinamikus portalja: www.rirosz.hu, mely teljesen interaktiv, és a latogatok altal is feltdltheté automata, on line
adatbazis. Folyamatosan boviilve, mar most is lathatd rajta a szervezetek elérhetéségei mellett a témahoz kapcsol6dd szakemberek,
szakintézmények felsorolasa, fontos informéaciok a betegségek kezelésérsl, komplikaciok megelézésérél, egyéb relevans tudnivalokkal
egy(tt. Segitettiik Uj betegszervezetek megalakulédsat, igy lehetéséget teremtve az eddig elszigetelve, egyedil de hasonlé nehézségekkel
kiizd6 csaladok szdmara az egylttmiikddésre.

3. oktatas, képességfejlesztés, ismeretterjesztés

Nagy a kereslet a méar megjelent kdzos hianypotlé kiadvanyunk a ,,RITKAK — Ritka és velesziiletett rendellenességgel élok és tamogatd
szervezeteik.” cimmel, ami ritka betegségekrél, és azok szervezeteirdl szol, tébb prominens szakember megszoélaltatasaval egyitt.
Hivatalos eladdnk a Krasznar és fiai Bt. Gyogypedagdgiai konyvesbolt. A kdnyv on line verziéja valtozatlanul olvashaté a RIROSZ
portaljan. Segitettlik szakdolgoz6 gyogypedagdgiai foiskolasok munkajat informaciokkal és szakanyagokkal. Természetesen tavlatilag a
képességfejlesztés legfontosabb eszkdze lenne egy megfeleld (re)habilitacios kozpont Iétrehozésa. Ezért tettiink sok eréfeszitést ezen a
téren mind itthon, mind pedig nemzetkdzi terepen. Tobbek kdzott egy szimpdziumot is rendeztiink ebben a kérdésben a leendé Uni-
Versum Kozpont létrehozasaban érdekeltek szamara 07. 06-an Balatonfiireden.

Nagy hidnyt pétolna egy ilyen multidiszciplinaris ellaté kdzpont, mely skandinav példara a killénb6zé fejleszté modszerek és lehetéségek
tarhaza lehetne.

A lassan tért nyer6 korai fejleszték mellett itt a szinte teljesen kielégitetlen korhatar nélkili fejlesztés is folyhatna.

A diagnozis kézhezvétele utan az érintett csalad par hétre a tervezett kozpontha koltdzve, teljeskorii életvezetési felvilagositasban
részesulne.

Az ismeretterjesztés, és egyben a kozdsségépités nagyon fontos eszkdze az interaktiv portalunk, melynek latogatdi szama 211 %-ra nott
ebben az évhen!

4. e héatranyos helyzetii csoportok tarsadalmi esélyegyenléségének elésegitése, érdekvédelem

« Osszehangolt tevékenységeink nyoman a ritka betegségek kérdése népegészségiigyi prioritas lett az Eurdpai Unidban, mellyel az
Eurdpai Parlamentnek és a hazai déntéshozo szerveknek foglalkozniuk kell.

« Tarsadalmi meghallgatasok kezdédtek az Egészségligyi Minisztériummal, és a témakorben érintett egyéb déntéshozokkal.

« Elkészitettiik és terjesztettiik az Eurodis kiadvanyanak, (,,Informaciés flizet Nemzeti Ritka Szervezetek részére”) és az Eurdpai
Bizottsag Egészségugyi és Fogyasztdvédelmi Féigazgatosaganak ,,Nyilvanos Konzultacid Ritka Betegségek: Kihivas Europa szamara”
c.kiadvanyanak magyar forditasat.

« Targyalasok kezdédtek az ,,arva gydgyszerek” fejlesztésének és engedélyezésének kérdéseirsl.

« Szordlapokat, brosstréakat jelentettiink meg, folyamatosan terjesztettiik a 2006-ban megjelent ,,RITKAK — Ritka és velesziiletett
rendellenességgel él6k és tdamogato szervezeteik” c. kiadvanyunkat.

Az Bsszes tobbi tevékenységiinkkel is ezt a 6 célt kivanjuk szolgalni. Valtozatlanul valljuk, hogy az azonos szakmai célokért
tevékenykedd, ritka betegségekkel foglalkoz6, specidlis civil szervezetek tartds egyuttmitkddésével hatékonyabba valé érdekvédelem,
informécioterjesztés, sziirés, diagnézis, egészségigyi ellatas, vagy a munkajuk dsszehangolasa, kdzds programok, palyazas, kutatasi
egylttmiikddések kialakitasa, sth. e tdhbszdrdsen hatranyos helyzetii réteg tokéletesebb tarsadalmi beilleszkedését eredményezi a
tovabbiakban. Ugy tartjuk, hogy a mér jogi formét olt6tt szervezet feladata a tobbi, még meg sem szervezédétt betegesoport képviselete
is.
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5. az euroatlanti integracio elgsegitése

A hatékonyabb nemzeti, majd nemzetkdzi egyiittmiikddés képes jobban artikulalni a ritka betegségek specialis sziikségleteit. Mindez
jobban el tudja majd segiteni a betegséggel kapcsolatos mindennemii tevékenységet, kutatast is, és a célok 6sszehangolésa olcsobba is
teszi az egydttesen talalt megoldasi lehetdségeket. Nemzetkdzi partnereinkkel egyttmiikddve pedig az Eurdpai Unids pénzforrasokat is
hatékonyabban lehet majd mozgoésitani. Ezért megalkulasunk utan rogton kértiik is felvétellinket a ,,ritka nemzeti szévetségek” eurépai
ernyészervezetébe, az EURORDIS-ba (European Organization for Rare Disorders). Az Eurordis vezetéségének tagjai Marcius 30-i
Ulésukon elfogadtak a RIROSZ tagfelvételi kérelmét, igy mint "Rare Diseases Hungary", mi lettlink a magyarorszagi "Ritka szervezetek"
hivatalos képvisel6je az Eurdpai Unidban. Még szélesebb platformra terjesztve ki a kapcsolatainkat, elértiik, hogy 2007 december 7-én a
Rirosz felvételt nyert az Eurépai Nemzeti Szovetségek Tanacsaba (CNA - Council of National Alliances) is, mint teljes jogu tag!
Sikeresen részt is vettiink szamos kéz6s program lebonyolitasaban:

« Csatlakoztunk az Eurodis kampanyahoz a nemzeti és eurdpai szintli dontéshozokat megcélozva, a ritka betegségek referencia
kodzpontjainak Iétrehozasahoz.

* Részt vettiink az dsszeurdpai "Rare Diseases Awareness Campaign" szervezésében.

« Részt vettiink a tervezett kdzos "Ritka Betegségek Orszagos, Habilitacids, Fejlesztd és Szolgaltatd Centruma" létrehozéasaval dsszefiliggd
nemzetkdzi kapcsolatok apolasaban.

« Bekapcsolédtunk a Rapsody (Rare Disease Patient Solidarity) projekt eseményeibe.

« Csatlakoztunk a TRP —hez (European Network of Therapeutic Recreation Programmes).

* Részt vettiink az EurordisCare 3 projekt hazai koordinalasaban és lebonyolitasaban.

« Julius 12-13-4n részt vettiink Pragaban a ,,Rika betegségek eurdpai referencia kdzpontjai” cimii konferencian, mely a Rapsody
projekthez is kapcsolédott.

« Részt vettiink November 26-28-an a Liszaboni ,,Eurdpai Ritka Betegségek Konferencian”, elékészitve a Rika Betegségek Elsé Eurdpai
Napja hazai rendezvényeit.

« Részt vettiink az Eurdpai Bizottsag altal megfogalmazott az in. Communication on Rare Diseases, vagyis a ritka betegségekkel
foglalkozé EU allaspont hazai megismertetésében és véleményezésében.

« Felvettiik a kapcsolatot a Betegszervezetek Vilagszovetségével (IAPO — International Alliance of Patients’ Organizations).
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A RIROSZ 2007. 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

ESZKOZOK (AKTIVAK) OSSZESEN | 0]

el6z6 év  targy év

15

15

15|

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
15
15
|
I |
0] 15|
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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. Kézhasznu célra, miikbdésre kapott tAmogatas
a) alapitotol

b) kézponti kéltségvetésbol

c) helyi 6nkormanyzattol

d) egyéb, ebbdl: SZIA 1%=1791

2. Palyazati Gton elnyert tamogatéas

3. Kdzhasznu tevékenységhdl szarmazé bevétel
4. Tagdijbol szarmazé bevétel

5. Egyéb bevétel

B) VALLALKOZASI TEVEKENYSEG BEVETELE
C) OSSZES BEVETEL

D) KOZHASZNU TEVEKENYSEG RAFORDITASAI
. Anyagijellegi raforditasok

. Személyi jellegl raforditasok

. Ertékcsokkenési leiras

. Egyéb raforditasok

. Pénzugyi miveletek raforditasai

. Rendkivili réforditasok

OO WNPE

E) VALLALKOZASI TEVEKENYSEG RAFORDITASAI
. Anyagijellegi raforditasok

. Személyi jellegl raforditasok

. Ertékcsokkenési leiras

. Egyéb raforditasok

. Pénzugyi miveletek raforditasai

. Rendkivili réforditasok

OO WNPE

F) OSSZES RAFORDITAS

G) ADOZAS ELOTTI EREDMENY

H) ADOFIZETESI KOTELEZETTSEG

I) TARGYEVI VALLALKOZASI EREDMENY

J) TARGYEVI KOZHASZNU EREDMENY

Tajékoztatd adatok (eFt-ban)

Megnevezés
A. Személyi jellegi raforditasok
1. bérkdltség
ebbdl: - megbizasi dijak

- tiszteletdijak
2. Személyi jellegi egyéb kifizetések
3. Bérjarulékok
B. A szervezet altal nydjtott tamogatasok

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

és tovabbutalt, illetve adott tamogatas

el6z6 év targy év

0 36

36

I I |
I I 36|
0 21

21

I of 21|
I of 15
I I |
I I |
I of 15
0 0

0 0

9.oldal





