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1. oldal



A RIROSZ a Kdzhasznu szervezetekrdl szélé 1997. évi CLVI. torvény 19. §-a alapjan kozhasznu
besorolasi szervezet - és ennek alapjan az alabbi KOZHASZNUSAGI JELENTEST késziti. (A
jelentésben szerepl6 6sszegek ezer Ft-ban értenddk.)

A KOZHASZNUSAGI JELENTES TARTALMA:

A.) SZAMVITELI BESZAMOLO

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

Az alabbi szamviteli beszamol6 és mérleg kdnyvvizsgalo6i hitelesités nélkiil késziilt.

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

I. K6zhasznt tevékenység bevételei 2008 2009 Index
ezen belil

1. Kézhasznu célra, miikddésre kapott tAmogatasok
Kdzponti koltségvetés tamogatasa
Helyi 6nkormanyzatok tAmogatasa

Egyéb (jogi) személyek tamogatasa 530 2245
Maganszemélyek tamogatéasa 130 0

SZJA 1% 0 0

Egyéb tamogalasok dsszesen. 660 2245  340%
Osszesen

2. Pélyazati aton elnyert tAmogatasok

NCA tdmogatas 0 990

0 990
3. Kézhasznu tevékenységbdl szarmazé bevétel
Rendezvények, kiadvanyok bevételei 340 300
Egyéb bevétel 0 0
Pénzugyi bevétel 4
Osszesen 340 304 89%

4, Tagdijbdl szarmazé bevétel

Magan- és jogiszemélyek tagdija 30 35
Osszesen 30 35 117%
Kdzhasznu tevékenység bevétele 6sszesen 1030 3574 347%
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Il. Kézhasznu tevékenység kéltségei és raforditasai 2008 2009 Index
ezen belll
1. Anyag jelleg( raforditasok
Anyagkoltség 6sszesen 68 75
Igénybevett szolgéltatdsok 359 755
Egyéb szolgaltatds (bankktg.) 26 158
Anyag jellegl raforditasok 6sszesen 453 988 218%
2. Személyi jellegii raforditasok
Bérkoltség 6sszesen:
Személyi jellegli egyéb koltség 78
Béreket terhelé adok és egyéb jarulékok
Személyi jellegli raforditds 6sszesen: 78
3. Ertékcsokkenési leiras
4. Egyéb raforditasok
5. Pénzugyi raforditasok
Ko6zhasznt tevékenység koltségei és raforditasai 6sszesen: 453 1066 235%
Targyévi eredmény = Targyevi tékevaltozas 577 2508 435%
lll. Kézponti kdltségvetési tAmogatas felhasznalasa
szervezetlnk kdzponti kdltségvetési tamogatadsban nem részesult
C.) AVAGYON FELHASZNALASAVAL KAPCSOLATOS KIMUTATAS
1. Sajat téke valtozas
Megnevezés 2008 2009
Indul6 vagyon 15 592
Tokevaltozas 577 2508
ebbél:
Targyévi eredmény 577 2 508
Sajat téke 592 3100 524%
Sajat toke valtozasa +577 +2508
2. Avagyon megjelenési forméja és valtozasa
Megnevezés 2008 2009
Befektetett eszkdzok 500
Forgo eszkdzok 592 2 597
Aktiv idébeli elhatarolasok 3
Eszkdzék sszesen 592 3100 524%
Kotelezettségek
Passziv idébeli elhatarolasok
Idegen forras 8sszesen
Sajét forrds sszesen 592 2 597
Forrésok ésszesen 592 2597 439%

3. Befektetett eszk6z6k és valtozasa

Brutté érték 2009. december 31-én:

500

Nett6 érték 2009. december 31-én:

500
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4. Befektetési tukor

Befektetett eszk6zok értékének valtozasa 2009. évben (adatok eFt-ban)

Nyité Novekedés Csokkenés Zar6
Brutté érték valtozasa .| adomany 1., .| tervenfellli écs. )
beszerzés| ~ ajandék | értékesités adomany|

01. 01. palyazat lopas kar [ selejtezés 12.31.
Vagyoni értéki jogok 0
Szellemi termékek 0 0
IMMATERIALIS JAVAK OSSZESEN 0 0 0 0 0 0 0 0
Ingatl. és kapcs. vagy.eért.jog. 0
Miszaki gép, berendezés 0 0
Egyéb gép, berendezés 500 0 500
TARGYI ESZKOZOK OSSZESEN 0 500 0 0 0 0 0 0 500
BEFEKTETETT ESZKOZOK
OSSZESEN /nagyértékd/ 0 500 0 0 0 0 0 0 500
Kisértékii eszk6z6k
targvévi beszerzés dsszesen: 500 500
o L, , Nyitd Csokkenés Zaro
ErtékcsOkkenés valtozasa Névekedés 2009-ben f——— - — -

01. 01. értékesités|tv.fel. écs|selejtezés| adomany|| 12. 31.
Vagyoni értéki 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 0 0
OSSZESEN /nagyértéki/
Kisértékii eszkbzodk écs
targyévi értékcsokkenés 6sszesen:

. j ] Csokkenés M. .
Nyitd Novekedés — Zarb
Nett6 érték valtozasa tv.szti . ) terven feluli écs. ||
A 4 ertekesites| karesemeny i A A
0L 01. [|beszerzes| 29°MY | qiandek | écs selejiezés | adomany || ;5 39
palyazat miatt netto ert.

Vagyoni értékii jogok 0 0 0 0 0 0 0 0 off 0
Szellemi termékek 0 0 0 0 0 0 oll 0
IMMATERIALIS JAVAK OSSZESEN 0 0 0 0 0 0 0|| 0
Ingatlanok és kapcs. vagy.ért.jog. 0 0 0 0 0 0 off 0
Miiszaki gép, berendezés 0 0 0 0 0 | 0
Egyéb gép, berendezés 500 0 0 0 0 0 oll 500
TARGYI ESZKOZOK OSSZESEN 0 500 0 0 0 0 0 O| 500
BEFEKTETETT ESZKOZOK
OSSZESEN /nagyértékd/ 0 500 0 0 0 0 0 0 500
Kisértékii eszkdzok
Befektetett eszkdzok 6sszesen 500 500
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D.) KIMUTATAS A CEL SZERINTI JUTTATASOKROL:

a kodzhasznu szervezet altal cél szerinti tevékenysége keretében nydujtott pénzbeli vagy nem pénzbeli

szolgaltatas

Sorszam: Szolgaltatas, tevékenység, program Erintettek Fébb jellemzok: Eredményesség, Kéltségek E
megnevezése: létszama: hatas: Ft
Informéciés szolgaltatas, a ritka g;;/rnék ?égi\gi::t;{]u'nga
1. |betegségek tarsadalmi ismertségének SAOMAGC | Cikkek irasa, interjuk adésa, eléadisok tartasa gromterjts, nagy 50
T L radiok sajtokampany, tobb
novelése, ismeretterjesztés NP e .
kozOnsége cl6adas tartasa
Sajat internetes portal izemeltetése, a . RIROSZ interaktiv portél, vendégkényv, forumok,
. . PR Az internetet . R L. . . .
2. tarsadalmi tudatossag novelése, hasznalék chat, iizenéfal, képgaléria, szavazas, statisztikai Havi 38000 latogat6 38
ismeretterjesztés elemzés, blog, alhonlapok
3. |Erdekvedelem 8000005 |Kepviseletiink kiilonbsz6 dontéshozoi forumokon, |~ R1ros? elfogadott 50
targyalo partner
. . . Szakmai informalés, csaladterapia, fejlesztés
Konferencia szervezése, szervezet- és " N L ! o ! . .
4. kozosség fejlesziés, 1000 f6 klkapcsc’)lodas, hasznos szabadidds programok Orszégos tajékoztatas 400
szervezése
A "tka, betegsegg kel k,apFSOIatOS, " Jobb, specialis fejlesztd modszerek kidolgozasa, a Tobb njegjeler_ﬂ .
5. tudomanyos tevékenység és kutatasok 30 16 e , PR A tudomanyos cikk és 10
A . kognitiv képességek, agymiikodés feltardsa A
tdmogatasa kényv
Nemzetek kozti fenntarthaté A tarsszerve- |Képviseletiink az Eurordis-ban, az IAPO-ban, az  |K6zds programok
6. egylittmiikodés fejlesztése, eurdpai civil — |zetek kuldot-  Jegyéb betegség specifikus nemzetkozi tervezése, létrehozésa, 200
halézatokban részvétel. tei, tagsaga szervezetekben, és Unids programokban. érdekvédelem
Részvétel hazai és nemzetkozi R Szakmai informalés, kapcsolatépités, Javulé hazai és
7. . A kildotteink et e, A 170
tudoményos szimpéziumokon egyiittmiikodések kialakitasa. nemzetkdzi kapcsolatok
Adminisztracid, irodai hattérmunka, . , . L. .
alvazatok. ielentések. bevallisok Iroda tizemeltetése, 8 palyazat megirasa, melyb6l 5
8. p y ) g . R . 50 f6 nyert! Lehetévé teszi az dsszes tobbi Miikodik a szervezet 70
elkészitése, menedzselése, kdnyvelés, . P
. s tevékenységiinket
konyvvizsgalas
CELSZERINTI JUTTATASOK MINDOSSZESEN: 988

E.) KIMUTATAS A KAPOTT ALLAMI TAMOGATASOKROL
Szervezetiink kdzponti koltségvetési szervtdl, elkilonitett allami pénzalaptdl, helyi 6nkormanyzattol, kisebbségi telepilési dnkormanyzattél, a
telepliilési 6nkormanyzatok tarsulasatél és mindezek szerveitdl tamogatasban nem részesiilt.

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

1. Foglalkoztatottak Iétszama (megbizasi szerz6dések alapjan)

2. Foglalkoztatottak brutté bértémege (megbizasi dijak)

3. Foglalkoztatottak atlagbére

4. Vezet6 tisztségvisel6knek nydjtott juttatasok 2009. évben

0f6

OFt
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G.) Ko6zhasznt tevékenységrol szo16 rovid, széveges tartalmi beszamold

A Szbvetség a kdzhasznU szervezet kdvetelményei szerint végzi tevékenységét. A beszamolét az alapszabalyban az 1997. évi CLVI.
torvény 26. §-anak c) pontja szerint meghatarozott alabbi kdzhasznu tevékenységeinek megfelelden fogalmaztuk meg:

1.  egészségmegorzés, betegségmegelozés, egészségiigyi rehabilitacios tevékenység

Egyeztetett lobbi tevékenységiink eredményeként a kormanyzat részeérdl kialakitasra keriilt az Orszagos Szakfeliigyeleti és Modszertani
Kozponthoz tartozd orszagos szintll intézmény, a Ritka Betegségek Orszagos Feliigyeleti Kozpontja, majd annak tanacsado testiilete, a
Ritka Betegségek Szakért6i Bizottsaga, melynek munkajaban a RIROSZ a civil kontroll szerepét tolti be. Ugyancsak kialakitasra kertilt a
Ritka Betegségek Nemzeti Koordinalé Kutatécsoportja a Pécsi Tudomanyegyetemen. Ez a Kutatécsoport fogja adni a ritka betegség
szakpolitika fejlesztésére iranyulé hazai munka hatterét, szoros munkakapcsolatot tartva az Egészségtigyi Minisztérium Egészségpolitikai
Féosztalyaval, a szakfeliigyel6 féorvosokon keresztiil az egyes szakteriileteken dolgozo6 orvosokkal, a ritka betegségekre szervezodott
civil szervezetekkel és nem utols6 sorban a ritka betegségekkel foglalkozo eurdpai szakmai kozpontokkal. A gondozasukban elkezd6dott
a nemzetkdzi www.orpha.net-hez hasonlo regiszter kiépitése, mely lehetdvé tenné a teriileten jartas szakértok, ellato intézmények,
betegcsoportok, protokollok dsszegytijtését. Emellett 1étrejott a Genomikai Nemzeti Technologiai Platform (GNTP), ami egy fuggetlen
szakmai, tudomanyos érdektomorilés, a Nemzeti Kutatési és Technoldgiai Hivatal (NKTH) éltal timogatva (lasd:
www.humangenom.hu). Ennek két munkacsoportjaba is meghivtak a RIROSZT (,,Genomikai kincs, biobanking munkacsoport”, és a
»Személyre szabott orvoslas munkacsoport”). Mindezek reményeink szerint eldsegiti az orszagban é16 ritka betegek megfeleld
diagnozishoz és ellatashoz valo hozzaférését, a betegutak kijelolését, melyek a csaladok életmindségének javulasat eredményezhetik.

2. szocialis tevékenység, csaladsegités

Bar sokat fejlodtiink, de ezen a téren még mindig az egyik legnagyobb probléma, az informaciok hianya. A csaladok nem tudjak, hogy
bajaikkal hova fordulhatnak, hol talalhatnak megfeleld szakembert, szolgaltatast, segitd szervezetet, vagy sorstarsakat. Ezen a probléman
kivan segiteni a RIROSZ dinamikus portalja: www.rirosz.hu, mely teljesen interaktiv, és a latogatok 4ltal is felt6ltheté automata, on line
adatbazis. A hatékonyabb kommunikacio eldsegitésére elinditottuk k6zos Intranet szolgaltatdsunkat, melynek keretében megosztott
naptar, szervez6, dokumentum, honlaptarhely és rirosz.hu-s e-mail cim all a tagszervezetek részére. Segitségével konnyebben lehet ijabb
alhonlapokat létrehozni az ujabb tevékenységeinkrol szol6 informaciok mindenki szamara kénnyebb terjesztésére. Segitettiik {1
betegszervezetek megalakulasat, igy lehet6séget teremtve az eddig elszigetelve, egyediil de hasonlo nehézségekkel kiizd csaladok
szamara az egyiittmiikodésre. 2009-ben nagy hangsulyt helyeztiink a személyes talalkozasi lehetéségek megteremtésére is kozosen
megvalositott programjainkon. Erdekérvényesit és ismeretterjeszté tevékenységeink legfontosabb alappillérét adta a ritka betegséggel
egyiitt €16 csaladok megsegitése.

3. oktatds, képességfejlesztés, ismeretterjesztés

Kézosen szervezett programjaink mindegyike nyilvanos volt, a ,,nem kdzvetlenil érintett” tarsadalom meghivasaval és bevonasaval. 2009-
ben is megrendeztilk az EURORDIS-szal egyiittmiikodésben a Ritka Betegségek Napjat, ami tulterjedt az Eurdpai Unio6 hatérain, igy a
megvalositashoz csatlakozott tobbek kozott Kanada, Horvatorszag, Ukrajna és Oroszorszag is. Ennek hatasara a WHO 2009-t61
hivatalosan is vilagméretli eseménnyé, vilagnappa nyilvanitotta. A rendezvény szines programjaival sikeriilt fokoznunk a ritka
betegségekkel kapcsolatos ismereteket, és a tudatossagot a dontéshozdk, az egészségiigyi szakemberek kdrében és a tarsadalomban. A
ritka betegségekkel €16k részére ez alkalombol miivészeti palyazatot is hirdettiink ,,Ritka Szépségek Gylijteménye” cimmel. A

beérkezett alkotasokbol rendezett kiallitas, mely az el6z6 évhez képest innovacionak szamit. A rendezvény mottoja volt: ,,Az
egészségugyi ellatas, mindannyiunk tigye!”. A rendezvény védnokei Solyom Erzsébet, Méadl Dalma és Géncz Arpadné asszonyok,
valamint az egészségiigyi miniszteriink, Dr. Székely Tamas voltak, akik tdmogat6 tizenettel is kifejezték az tigy melletti
elkotelezettségiket. A Ritka Betegségek Vilagnapja kapcsan o6riasi sajtokampanyt is rendeztiink. A sajtdkampany célja a tarsadalmi
tudatossag novelése, az informéciok hatékonyabb terjesztése, a jobb betegedukacio elérése, a szervezeti kommunikacid javitasa, és a
hatékonyabb forrasteremtés mellett, Gjabb sorstarsak felkutatasa is volt. Kiilén éréminkre szolgalt, hogy 02.28-an, a Magyar
Mezdgazdasagi Muzeumban szervezett esemény sikerét nem csak a latogatok és a honlapunkat megkeresok nagyobb szamaban (50%-os
novekedés a 2008-as évhez képest), hanem a sajtd érdeklédésén is lathattuk. A rendezvénnyel kapcsolatban 5 nemzeti és kb. 100 kisebb
helyi Gjsag, 6 TV, 8 radi6 interju és 66 online cikk jelent meg rélunk, melyeknek az sszesitett hirdetési ekvivalencia értéke (AVE) 27,8
milli6 Ft volt.

Az év folyaman megszerveztik "Ritka Tavasz programjait”, ami lehetSséget biztositott a tarsadalommal valé kozvetlen kommunikaciora.
Ezek a programjaink a kovetkezok voltak: Majus 1-én a Kézenfogva Alapitvannyal egyiittmiikodve a "Fogadd el, fogad;j el” csaladi napon
az 56-o0sok terén, Majus 10-én az Eszmefuttatas cimii Csaladi Napon és Futéversenyen a Csillebérci volt uttorétaborban, a VM.Komm és
ESZME szervezetekkel egyiittmiikodve. Majus 23-24-én a N6k Lapjaval egyiittmiikodve a Csaladi Napon a Varosligetben. Az &sz
folyaman szintén részt vettiink két kiemelked$ programon: 10.18-an a " Jobb veliink a vilag!" J6tékonysagi koncert és vasar a szendroladi
roma csaladokért a "Nem adom fel!" zenekar szervezésében, 12.03-4n pedig a Kitart Ajtok Unnepe konferencia és standszekcié az ELTE-
GYFK szervezésében.

A tarsadalmi szemléletvaltas elémozditasahoz szilkséges informacios tevékenység tovabbra is igen fontos eleme volt, a RIROSZ
dinamikus portaljanak fenntartasa, és sokrétii bdvitése. A rajta megtalalhato Sorstarskeres6 modul segitségével az egymast keresék 6k
maguk vehetik fel a kapcsolatot egymassal, a honlapra torténé biztonsagos regisztracié utan, igy megfelelve az adatvédelmi
toérvényeknek. A honlapon, a férumok, az tizendfal, a hirkiildé rendszer, statisztika, stb. mellett egy csevegd (chat) modul is Gizemel,
aminek a segitségével az tizendfal helyett, kiilén program (mint pl: az ICQ, vagy a Skype) nélkiil lehet “tdvkonferenciazni* és beszélgetni.
Tovabbi web 2.0-8s kozdsségi szolgaltatdsokkal is prébaltunk nyitni a tarsadalom felé, ezért szovetségiink és programjaink felker(ltek az
IWIW, a Facebook, a Youtube és 6néll6 bloggal a Blogger.hu oldalaira. Folyamatosan bdviilve, mar most is lathatéak rajta a szervezetek
elérhetéségei mellett a témahoz kapcsolédd szakemberek, szakintézmények felsorolasa, fontos informaciségiigyi miniszteriink, Dr.
Székely Tamas voltak, akik tamogaté Gzenettel is kifejezték az tigy m

Ugyancsak nagy jelentSségii, hogy a kézosen megjelentetett kézos hianypétlo kiadvanyunkat a ,,RITKAK — Ritka és velesziiletett
rendellenességgel él6k és tdmogatd szervezeteik.” konyvet, mely hasznos informéacidkat tartalmaz a ritka betegségekr6l, és azok
szervezeteir6l, tobb prominens szakember megszolaltatasaval egyitt, a Krasznar és Fiai Kényvesboltban hivatalosan forgalomba kerdilt.
Emellett a 2009-ben kiemelten fontos kozds programjainkon egyéb tajékoztatd szdréanyagainkkal is terjesztésre keriilt. A kdnyv on line
verzidja a RIROSZ portéljan is olvashato.
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4. e hatranyos helyzetii csoportok tirsadalmi esélyegyenloségének elésegitése, érdekvédelem

Nemzetk6zi munkank eredményeként szovetségiink olyan stratégiai szempontbol fontos szerepbe keriilt, hogy a ,.feliilr6l” érkez6 EU-s
nyomast, ,,alulrol” jovo, a civil szervezetek dsszefogasaval megvalosulo érdekérvényesitd tevékenységgel egészitheti ki, annak
érdekében, hogy az EU-s iranyelvekben foglaltak megval6sitasra kerllhessenek a hazai egészségligyi-, szocialis-, és jogi kdrnyezetben.
Eddigi tevékenységiinknek koszonhetéen 2009-ben tobb, fentebb emlitett szervezet megalakitasat sikeriilt elérniink, melyekkel
megkezd6dot a ritka betegségek ligyének "intézményesiilése". A kdzpont munkajaban valo aktiv részvétel erdsiti szovetségiink szerepét a
dontéshozatali folyamatokban és a szerepvallalasunkat a jogalkotasban, kormanyzati, dontések meghozatalaban, a szektorok kézotti
egyiittmiikddés erdsitésével. Osszehangolt érdekérvényesits tevékenységiinknek kdszonhetéen a ritka betegséggel é16k ellatisa
népegészségiigyi prioritas lett (2008.) és az Eurdpai Bizottsag elfogadta a ritka betegséggel élok ellatasanak kommunikaciojat (2008.),
ami alapjan megfogalmazott irdnyelveket az Eur6pai Parlament 2009-ben fogadta el. Az EU Ajanlasokra, és az Europlan program
keretein beliil megsziiletd részletesebb utmutatasokra alapozva a projekt keretében 2010 folyaman szervezett hazai konferencianknak
eredmény-orientéltnak kell lennie, a végére egy konkrét akcidtervet megirva. Mindennek el6készitését mar a 2009-es év folyaman
elkezdtiik. Az EU Tandcsi ajanlasok javasoljak ezeknek az ajanlasoknak a hasznalatat, melyek a gyakorlati tanacsokra koncentralnak, és
Iényegesen nagyobb hangsulyt fektetnek az eddig eléggé elhanyagolt szocialis kérdésekre (t6bbek kdzott a mi kéréstinkre). Mindez
remélhet6leg megkonnyiti majd a nemzeti hatésagok munkajat, és a mi ,,civil kontrollunkat” is.

Mindezen elérelépések reményeink szerint nagyban elésegitik majd 6 célunk, a ritka betegek ellatdsara vonatkozd, az EU iranyelvek
kozott is szerepld Nemzeti Terv elfogadtatasat, valamint egy orszagos ritka betegségekre specializalédott multidiszciplinaris ellaté
kdzpont 1étrehozasat, mely skandindv példara a killonboz6 fejlesztd modszerek és lehetéségek tarhaza lehetne. Itt nemcsak korai, hanem
korhatar nélkili fejlesztés folyhatna. Ez nélkiilézhetetlen és korszerii megoldast jelentene, nem csak Magyarorszag, de a Karpat-medence,
valamint Kdzép-Eurdpa szdmara is, mivel ilyen kdzpont nincs ebben a régioban.

5. azeuroatlanti integracié elésegitése

Hisszik, hogy a hatékonyabb nemzeti, majd nemzetkdzi egyiittmiikdés képes jobban artikulalni a ritka betegségek specidlis
sziikségleteit. Mindez jobban el$ tudja majd segiteni a betegséggel kapcsolatos mindennemii tevékenységet, kutatast is, és a célok
Osszehangolasa olcsobba is teszi az egylttesen talalt megoldasi lehetdségeket. Nemzetkdzi partnereinkkel egyiittmiikddve pedig az
Eurépai Unids pénzforrasokat is hatékonyabban lehet majd mozgositani. Ennek megfeleléen szdvetségink az EU-s ernydszervezet
(Eurordis), valamint a Betegszervezetek Vilagszovetsége (IAPO) munkajaban is megalakulasatél kezdve, valtozatlanul aktiv munkat
végez, mint "Rare Diseases Hungary". A 2009-es év folyaman is rendszeresen részt vettiink az Eurordis keretén beliil miikodé Eurépai
Nemzeti Szdvetségek Tanacsaban (Council of National Alliances, CNA) megbeszélésein. Emellett részt vettiink az Eurordis éves
kozgyiilésén és konferencidjan. Két tagunk részt vett az Eurordis nyari egyetemén, Barcelondban, aminek témaja a klinikai probak és
ritka gyogyszerek engedélyeztetéséhez kapcsol6dd etikai és informalis hattérismeretek atadasa tortént. A Kolozsvaron megszervezett
Ritka Betegségek Balkani Kongresszusan, szévetségiink elndke, mint eléadé és lléselndk is képviselte a szovetséget. Tobb alkalommal
az eurdpai erny@szervezetiinket is képviseltiik: igy 04. 15-én Pragaban tartott kiildéttiink eléadast a nemzeti szovetségek szerepérol,
11.30-4n pedig a Budapesten rendezett regionalis Unids konferencian, melynek célja a betegek és szervezeteik szikségleteinek
meghatéarozasa, bevonasuk médszereinek definialasa, a partneri viszony megerdsitésére a klinikai probak soran. Ismertette azt a tébb éves
nemzetkdzi munkaval elkészitett EURORDIS okiratot, mely sokrétli segitséget nyujthat a tobbszintli kapacitashiannyal kiizdé6 Kézép- és
Kelet-Europai betegszervezetek szdmara, ha részt szeretnének venni klinikai prébakban. Mindezen nemzetkozi tapasztalatokrol a
tagszervezeteket részletes hirlevélben értesitettiik, valamint felhasznaltuk a hazai érdekérvényesitésiink soran.

7. oldal



A RIROSZ 2009. EVI KOZHASZNU
EGYSZERUSITETT EVES BESZAMOLOJANAK MERLEGE

adatok eFt-ban

|[ESZKOZOK (aktivak)

| |FORRASOK (passzivék)

A) BEFEKTETETT ESZKOZOK

I. Immaterialis javak

II. Targyi eszk6zok

IIl. Befektetett pénziigyi eszkdzok

IV. Befektetett eszkdzok értékhelyesbitése

B) FORGOESZKOZOK
I. Készletek

1. Kbvetelések

l1l. Ertékpapirok

IV. Pénzeszk6zok

C) AKTIV IDOBELI ELHATAROLASOK

ESZKOZOK (AKTIVAK) OSSZESEN |

el6z6 év targy év
0 500
500
592 2 597
1 500
592 1097
I I 3
592 3100]|

D) SAJAT TOKE

I. Indulé téke / Jegyzett t6ke

Il. T6kevaltozas / Eredmény

. Lekotott tartalék

IV. Ertékelési tartalék

V. Targyeévi eredmény alaptevékenységbdl (k6zhasznu)
VI. Targyévi eredmény vallalkozasi tevékenysegbdl

E) CELTARTALEKOK
F) KOTELEZETTSEGEK
I. Hosszu lejaratu kotelezettségek

Il. ROvid lejarati kotelezettségek

G) PASSZiV IDOBELI ELHATAROLASOK

FORRASOK (PASSZIVAK) OSSZESEN

el6z6 év targy év
592 3100
15 592
577 2508
I |
I |
592 3100]|
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A RIROSZ 2009. EVI KOZHASZNU

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

A) OSSZES KOZHASZNU TEVEKENYSEG BEVETELE
1. Kézhasznu célra, mikddésre kapott tdmogatas

a) alapitotol

b) kbzponti kdltségvetésbdl

¢) helyi 6nkorméanyzattol

d) egyéb, ebbdl: SZJA 1% =0

2. Palyazati uton elnyert tamogatas

3. Kdzhasznu tevékenységbél szarmazo bevétel

4. Tagdijbol szarmazé bevétel

5. Egyéb bevétel

B) VALLALKOZASI TEVEKENYSEG BEVETELE
C) OSSZES BEVETEL

D) KOZHASZNU TEVEKENYSEG RAFORDITASAI
1. Anyagjellegi raforditasok

2. Személyi jellegl raforditasok

3. Ertékcsokkenési leiras

4. Egyéb raforditasok

5. Pénziigyi miveletek raforditasai

6. Rendkivili raforditasok

E) VALLALKOZASI TEVEKENYSEG RAFORDITASAI
1. Anyagjellegi raforditasok

2. Személyi jellegl raforditasok

3. Ertékcsokkenési leiras

4. Egyéb raforditasok

5. Pénziigyi miiveletek raforditasai

6. Rendkivili raforditasok

F) OSSZES RAFORDITAS

G) ADOZAS ELOTTI EREDMENY

H) ADOFIZETESI KOTELEZETTSEG

[) TARGYEVI VALLALKOZASI EREDMENY

J) TARGYEVI KOZHASZNU EREDMENY

Téajékoztatd adatok (eFt-ban)

Megnevezés
A. Személyi jellegli raforditasok
1. bérkoltség
ebbdl: - megbizasi dijak

- tiszteletdijak
2. Személyi jellegli 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

1030 3574
660 2 245
0 0

0 0
660 2 245
0 990
340 300
30 35

4
I |
1030] 3574|
453 1066
453 988
78

453| 1 066|
577| 2508

I |

I |

577| 2508
0 0

0 0
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