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A RIROSZ a Kozhasznu szervezetekrdl szold 1997. évi CLVI. térvény 19. §-a alapjan kézhasznu
besorolast szervezet - és ennek alapjan az alabbi KOZHASZNUSAGI JELENTEST késziti. (A
jelentésben szerepl6 6sszegek ezer Ft-ban értendok.)

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 - Kbzhasznu szervezetekre vonatkozé - mérleget és eredmény-kimutatést
készit. (mellékletként csatolva)

Az alabbi szamviteli beszamol6 és mérleg konyvvizsgaloi hitelesités nélkiil késziilt.

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

I. Ké6zhasznu tevékenység bevételei 2009 2010 Index
ezen belll

1. Kdézhasznu célra, miikodésre kapott tamogatasok

Kdzponti kéltségvetés tamogatasa

Helyi 6nkormanyzatok tamogatasa

Egyéb (jogi) személyek tamogatasa 745 3030
Maganszemélyek tdamogatasa 0 0

SZJA 1% 0 40

Egyeb tamogatasok 6sszesen: 745 3070 412%
Osszesen

2. Palyazati aton elnyert tamogatasok

NCA tamogatas 46 3 067

46 3067
3. Kézhasznu tevékenységbodl szarmazé bevétel
Rendezvények, kiadvanyok bevételei 300 2 266
Egyéb bevétel 0 0
Pénzlgyi bevétel 4 2
Osszesen 304 2268 746%

4. Tagdijbél szarmazé bevétel

Magan- és jogiszemélyek tagdija 35 28
Osszesen 35 28 80%
Kozhasznu tevékenység bevétele 6sszesen 1130 8433 746%
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Il. Kézhasznu tevékenység koltségei és raforditasai 2009 2010 Index
ezen belll
1. Anyag jellegii raforditasok
Anyagkoltség 0sszesen 75 1534
Igénybevett szolgaltatasok 755 6 402
Egyéb szolgaltatas (bankkig.) 158 50
Anyag jellegii raforditasok 6sszesen 988 7986 808%
2. Személyi jellegii raforditasok
Bérkoltség 6sszesen:
Személyi jellegi egyéb koltség 78 3
Béreket terhelé addk és egyéb jarulékok
Személyi jellegii raforditas 6sszesen: 78 3
3. Ertékcsokkenési leiras 165
4. Egyéb raforditasok
5. Pénziigyi raforditasok 20
Kozhasznu tevékenység koltségei és raforditasai 6sszesen: 1066 8174 767%
Targyévi eredmény = Targyévi tékevaltozas 64 259  405%
lll. Kézponti koltségvetési tamogatas felhasznalasa
szervezetlink kozponti koltségvetési tamogatasban nem részesiilt
C.) AVAGYON FELHASZNALASAVAL KAPCSOLATOS KIMUTATAS
1. Sajat téke valtozas
Megnevezés 2009 2010
Indulé vagyon 15 15
Toékevaltozas 577 641
ebbdl:
Targyévi eredmény 64 259
Sajat toke 656 915  139%
Sajat toke valtozasa +64 +259
2. A vagyon megjelenési formaja és valtozasa
Megnevezés 2009 2010
Befektetett eszkdzok 500 335
Forgd eszkdzok 2597 3272
Aktiv idébeli elhatarolasok 3 410
Eszk6z0k 0sszesen 3100 4017  130%
Kotelezettségek
Passziv id8beli elhatarolasok 2444 3102
Idegen forras 6sszesen 2444 3102 127%
Sajat forras 0sszesen 3100 4017
Forrasok 0sszesen 3100 4017 130%

3. Befektetett eszk6zok és valtozasa

Brutté érték 2010 december 31-én:

500 eFt

Nett6 érték 2010. december 31-én:

335 eFt
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4. Befektetési tiikor

Befektetett eszk6zok értékének valtozasa 2010. évben (adatok eFt-ban)

Nyitd Novekedés Csdkkenés Zaro

Brutto érték valtozasa . | adomany . terven fellli écs. i

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 0
Ingatl. és kapcs. vagy.ért.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 /nagyértékii/ 0 500 0 0 0 0 0 0 500
Kisértékii eszk6zok
targyévi beszerzés 6sszesen: 1] 500 1] 0 1] 0 [1] 0 500
Ertékcsokkends valtozs Nyité Néveked Csokkenés Zaro
Vi
chesokienes valtozasa 01. 01. OVEKEEES  Nertekesités| tv.fel. écs|selejtezés| adomany|| 12. 31.
Vagyoni értéki jogok 0
Szellemi termékek 0
IMMATERIALIS JAVAK OSSZESEN 0 O|| 0 0 0 0 0 0
Ingatlanok és kapcs. vagy.ért.jog. 0
Muszaki gép, berendezés 0
Egyéb gép, berendezés 165 165
TARGYI ESZKOZOK OSSZESEN 0 165 0 0 0 0 0 165
BEFEKTETETT ESZKOZOK
OSSZESEN /nagyértékii/ 0 165 0 0 0 0 0 165
Kisértékii eszk6zok écs
targyévi értékcsokkenés 6sszesen: 0 165 0 0 0 0 0 165
" . i Csokkenés .
Nyitd Noévekedés — Zaro
Nett6 érték valtozasa tv.szti rtekesités | ks ) terven felili écs.
2 . ertekesites| karesemeny ;i 4 P
01.01. |[beszerzes| 293 | gjandek | écs selejtezés | adomany Il 4, 5
palyazat miatt netté ért.

Vagyoni értékl jogok 0 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 ol 0
Miiszaki gép, berendezés 0 0 0 0 0 oll 0
Egyéb gép, berendezés 500 0 0 0 165 0 0 0 o[ 335
TARGY!I ESZKOZOK OSSZESEN 0 0 0 0 0 0|| 0
BEFEKTETETT ESZKOZOK
OSSZESEN /nagyértékii/ 0 0 0 0 0 0 0
Kisértéki eszk6zok
Befektetett eszk6zOk 6sszesen
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D.) KIMUTATAS A CEL SZERINTI JUTTATASOKROL:

a koézhasznu szervezet dltal cél szerinti tevékenysége keretében nyujtott pénzbeli vagy nem pénzbeli

szolgaltatas

Sorszam: Szolgaltatas, tevékenység, program Erintettek Fébb jellemzék: Eredményesség, Koltségek
megnevezése: létszama: hatis: EFt
5TV, és 12 radio6 interjd,
s S . ATV c . .
Informacios szolgaltatas, a ritka csatorndk sajtokampanyok, dsszesen
1. betegségek tarsadalmi ismertségének radiok ? Cikkek irasa, interjuk adésa, konyv kiadas 194 megjele-néssel, kozos 400
novelése, ismeretterjesztés . hianypotlo kiadvany, DVD-
kozonsége .
nis
Sajat internetes portal lizemeltetése, a Azinternetet |RIROSZ interaktiv portl, vendégkdnyv, forumok, |Havi 43000 litogaté (13 %-
2. Farsadalml_ tudartossag ngvelése, hasznalok chat, tizendfal, képgaléria, szavazas, statisztikai os ndvekedés tavaly Ota) 334
ismeretterjesztes elemzés, alhonlapok, sajat social média feliiletek.
. - . e L e A Riros 1f t
3. Erdekvédelem 800 000 o Képviseletiink kiilonb6z6é dontéshozoi forumokon. |, 1r0slz az elfogado 400
targyal6 partner
Szakmai informalas, csaladterapia, fejlesztés,
. , , kikapcsolddas, hasznos szabadidés programok Orszagos tajékoztatas, az
Konferencia szervezése, szervezet- és " X . N X
4. KozBssée feilesztés 1000 fo szervezése. Kiemelten fontos az Euroterv Osszes érdekcsoport 4200
SCE Legiesziis. konferencia és a Ritka Betegségek Vilagnapja bevonasa
szervezése.
A ritka betegségekkel kapcsolatos U . . . . .
" d, be eg%egfe N laplcso @ Ob, " Jobb, specialis fejleszté modszerek kidolgozasa, a | Tobb megjelent
5. tudomanyos tevékenység és kutatasok 30 f6 e , P A . SU s 140
, h kognitiv képességek, agymiikodés feltarasa tudomanyos cikk és konyv
tamogatasa
Nemzetek kozti fenntarthatd A tarsszerve- |Képviseletiink az Eurordis-ban, az IAPO-ban, az  |K6z6s programok
6. egyiittmiikodés fejlesztése, eurdpai civil  |zetek kiildot-  Jegyéb betegség specifikus nemzetkdzi tervezése, létrehozasa, 800
halozatokban részvétel. tei, tagsaga szervezetekben, és Unids programokban. érdekvédelem
7 Reszve’tel hazal‘ és ryle?nzetkom killdotteink Szakmalﬂmﬂfottma]as', ka]{c%olatepltes, Javulo6 hazai és nemzetk6zi 400
tudomanyos szimpoziumokon egyiittmiikodések kialakitasa. kapcsolatok
Adminisztracio, irodai hattérmunka, . X s s "
alyazatok. iclentésck. bevalldsok Iroda tizemeltetése, 9 palyazat megirasa, melyekb6l
8. P y ‘o ) . A i tobb ezer f6 7 nyert! Lehetové teszi az 6sszes tobbi Miikodik a szervezet 1500
elkészitése, menedzselése, konyvelés, 0 o
A s tevékenységiinket
konyvvizsgalas
CELSZERINTI JUTTATASOK MINDOSSZESEN: 8174

E.) KIMUTATAS A KAPOTT ALLAMI TAMOGATASOKROL

Szervezetlink kézponti koltségvetési szervtél, elkilonitett allami pénzalaptdl, helyi dnkormanyzattdl, kisebbségi telepllési dnkormanyzattdl, a
telepilési dnkormanyzatok tarsulasatél és mindezek szerveitél tAmogatasban nem részesiilt.

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

1. Foglalkoztatottak létszama (megbizasi szerz6dések alapjan)

2. Foglalkoztatottak brutté bértomege (megbizasi dijak)

3. Foglalkoztatottak atlagbére

4. Vezet6 tisztségvisel6knek nyujtott juttatasok 2010. évben

0f6

0Ft
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G.) Kdézhasznu tevékenyseéqgrdl szolod révid, széveges tartalmi beszamold

A Szovetség a kozhasznu szervezet kdvetelményei szerint végzi tevékenységét. A beszamolot az alapszabalyban az 1997. évi CLVL
torvény 26. §-anak c) pontja szerint meghatarozott alabbi kozhasznu tevékenységeinek megfeleléen fogalmaztuk meg:

1. egészségmegorzés, betegségmegel6zés, egészségiigyi rehabiliticiés tevékenység

A RIROSZ tevékenységének nagy részét a megfeleld és elérhetd egészségiigyi ellatas feltételeinek megteremtése hatarozta meg. Ennek
érdekében kiterjedt érdekvédelmi tevékenységet folytattunk, melynek eredményeképpen 1étrejott az OSZMK-n beliil a Ritka Betegségek
Szakértdi Kozpontjat tamogatd Szakért6i Bizottsagot sikeriilt kibdviteni a kormanyzat és az ipar képviselivel annak érdekében, hogy
2013-ig kidolgozasra keriiljon a hazank Nemzeti Terve a ritka betegséggel ¢16k ellatasat illetéen, mely az EU népegészségiigyi prioritasat
is képezi. A 2010.10.15-16-an megrendezett szektork6zi egyeztetd forumon, az Euroterv Konferencian (EUROPLAN projekt) sikertilt
koézosen kijeldlni a hazai prioritasokat a betegutak pontosabb kdvethetésége és tervezhetdsége érdekében, melyek érdekében konkrét
1épések is torténtek.

Emellett folyamatosan tartottuk a kapcsolatot a 4 egyetemi korhazzal, melyek a ritka betegségek informalis szakértdi centrumaiként latjak
el feladataikat (SzTE, SE, PTE, DE). A ritka betegségek teriiletén jartas szakért6kkel rendszeresen konzultaltunk rendezvényeinken és
egyéb konferencidk alkalmaval. Az egyesiiletet megkereso betegek és raszorultak folyamatos informalasaval probaltuk pétolni az
egészségligyi rendszer fennalld hianyossagait. Kiilon figyelmet forditottunk az ,,arva” gyogyszerek hozzaférhetdségének javitasara. Tobb
egészségiigyi szakérti testiilet munkajaban is részt vallaltunk: a Ritka Betegségek Szakértdi Bizottsaga, Genomikai Platform
(,,Genomikai kincs, biobanking munkacsoport”, és a ,,Személyre szabott orvoslas munkacsoport”), eVita Platform. Megkezdtiik egy
hidnypo6tlo, a diagnozis kozlését és a betegutak kijelolését segité orvosi protokoll és raépiilé akkreditalt képzési anyag kidolgozasanak
elokészitd munkajat.

2.  szocialis tevékenység, csaladsegités

Bér ezen a téren is sokat fejlédtiink, de 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 tobbek kdzott a RIROSZ dinamikus portalja: www.rirosz.hu, mely teljesen interaktiv, és a latogatok
altal is felt6lthetd automata, on line adatbazis. Segitettiik uj betegszervezetek megalakulasat, igy lehetséget teremtve az eddig
elszigetelve, egyediil, de hasonlé nehézségekkel kiizd6 csaladok szamara az egyiittmiikodésre. Nagy hangstlyt helyeztiink a személyes
talalkozasi lehetdségek megteremtésére is kdzosen megvalositott programjainkon. Erdekérvényesité és ismeretterjeszté tevékenységeink
legfontosabb alappillérét adta a ritka betegséggel egyiitt €16 csaladok megsegitése. Irodankban, telefonon és levelekben folyamatosan
tajékoztattuk az érdeklédéket személyre szabott tanacsokkal, szakérték, ellato intézmények és szolgaltatasok ajanlasaval, jogi és lelki
segéllyel. Az egyik tagszervezetiinkkel partnerségben 10 napos fejlesztdtaborban vehettek részt a ritka betegséggel €16 gyermeket neveld
csaladok.

A késébbiekben bemutatott programok megvalositasahoz természetesen nélkiilozhetetlen a hazai szintii 9sszefogas, a sorstarsak
keresése, Uj tagszerveztek toborzasa stb. 2010-ben szovetségiink 11 0] tagszervezettel és tobb sorstarskeresd egyéni taggal boviilt. A
tagszervezeteinkkel torténd kozvetlenebb, hatékonyabb kommunikacio elésegitésére alkalmazzuk a mar elinditott kozos Intranet
szolgaltatasunkat, melynek keretében megosztott naptar, szervezd, dokumentum, webtarhely és rirosz.hu-s e-mail cim all a
tagszervezetek részére. A primlista.hu segitségével valtozatlanul lizemeltetjiik levelezési listankat. Egyik tagszervezetiinkkel (MWSZT)
ko6z6s inkubatorirodat tizemeltetiink, ahol lehetdség van taldlkozok szervezésére, az irodai kapacitas (tarhely, infrastruktira, nyomtatd
stb.) kihasznalasara.

3.  oktatas, képességfejlesztés, ismeretterjesztés

Ennek érdekében kiterjedt tajékoztatod tevékenységet folytattunk tobb csatorna alkalmazasaval a tagabb tarsadalom, a szakemberek, és az
érintettek korében.

a) Megjelenés Ossztarsadalmi rendezvényeken: Tagszervezeteink képviseletében az alabbi nagy tdmeget vonzd, nyilvanos eseményeken
kaptunk bemutatkozasi lehetéségeket pl. Fogadd el, fogadj el' csaladi nap, Gyereksziget, Jobb veliink a Vilag, Ujpesti Véarosnapok. A
Kutaté Didkok Mozgalmanak tudomanynépszeriisitd programja keretében egy eddig még el nem ért réteg, a kozépiskolasok vilagaba is
eljutottunk alternativ osztalyfénoki ora keretében bemutatva RIROSZ-t és népszeriisitve a kutatasokat

b) Megjelenés szamos szakmai férumon

c) Internetes aktivitas: A tarsadalmi szemléletvaltas elémozditasahoz sziikséges informacios tevékenység tovabbra is igen fontos eleme
volt, a RIROSZ dinamikus portaljanak fenntartasa, mely teljesen interaktiv, és a latogatok altal is feltolthetd automata, on line adatbazis.
A rajta megtalalhato Sorstarskeresd modul segitségével az egymast keresok 6k maguk vehetik fel a kapcsolatot egymassal. A honlap
eddigi interaktiv feliileteinek funkcidjat fokozatosan atveszik a web 2.0-as kozosségi szolgaltatasok, amivel a tarsadalom felé torténd
kommunikacio is sikeresebb. Egyes programjaink 6nallo oldallal is megjelentek, amelyek a www.rirosz.hu-rol is elérhetoek:

* POLKA projekt: https://sites.rirosz.hu/polka/

* Euroterv konferencia: https://sites.rirosz.hu/europlan/

* Ritka Betegségek Vilagnapja: https:/sites.rirosz.hu/rbv/
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d) Kiadvanyok: Ugyancsak nagy jelentéségii, hogy a kozosen megjelentett kozos hianyp6tlé kiadvanyunkat a ,,RITKAK — Ritka és
velesziiletett rendellenességgel €16k és tamogato szervezeteik.” konyvet, melyet a Krasznar és Fiai Konyvesbolt hivatalosan forgalmaz, és
az OGYEI Korai Fejlesztésrél szol6 tréningjének DVD-jére is felkeriilt adaptalva. Emellett megjelent folyamatosan frissiilé kozos
szordanyagunk, melyben a tagszervezeteink kapnak bemutatkozasi lehetGséget. Brosstra késziilt a RIROSZ-r6l, a POLKA projektrél, a
Ritka Betegségek Vilagnapjarol. 2010-ben is megjelent a Ritka Betegségek Vilagnapja Informacios fiizet, ami nyomtatott és online
formaban is megtekinthet6. Ez EUROPLAN projekt segédanyagai magyar nyelvre forditva szintén megjelentek nyomtatasban és online
verzioban is.

e) Médiakapcsolatok: 2010-ben megndvekedett a média érdeklédése és a novekedd programjaink kapcsan 4 sajtokozleményt is
megjelentettiink, melybdl a legsikeresebb a Ritka Nap alkalmaval tobb, mint 154 média megjelenés volt. Ezek mellett szamos interjut
adtunk az aktualis eseményekhez kapcsolodva.

f) Sajat szervezésii rendezvények

* 2010-ben is megvaldsult a mar hagyomanyos Ritka Betegségek Vilagnapja, 6sszehangoltan a vilagszerte felhivta a figyelmet a ritka
betegségekre. Ehhez kapcsolodva 02.27-én szolidaritasi él6képet alkottunk a H6sok Terén, 02.28-an pedig a Magyar MezGgazdasagi
Miuzeumban a hazai kozponti eseményt rendeztiik meg a csaladok szaméra komplex programot nyujtva: tudoméanyos konferenciaval,
érdekvédelmi kerekasztallal, szorakoztatd programokkal, miivészeti kiallitassal, jatszosarokkal, tombolaval, kézmiiveskedéssel. A
Vilagnap adott helyszint a RIROSZ és a Cri du Chat Barati Tarsasaggal kozos szervezésben megvalosulo Ritka Szépségek Gylijteménye
palyazat és kiallitas. Az ebbdl a gylijteménybdl rendezett vandorkiallitas aztan az OORI-ban is megtekinthetd volt (07.07-t81).

* 03.27-én hosszas el6készité munka utan elinditottuk a hazai POLKA projektet egy nyité workshoppal. Ezzel kezdetét vette az dnkéntes
képz6 workshop sorozatunk is. A képzésen részt vett onkéntesek tobb, a tagszervezetek altal szervezet taborban, konferencian
moderaltak tovabbi forumokat. 2010-ben a projekt keretében 229 részvevét sikeriilt bevonnunk.

* Az Euroterv konferenciat 10.15-16. rendeztiik meg az EUROPLAN projekt keretében, 148 £ részvételével. A megadott kzos
iranyvonalak és ajanlasok mentén szektorkézi egyiittmiikddés keretében interaktiv workshopokon és plendris eléadasokon ismertiik meg
a ritka betegek ellatasanak nehézségeit és lehetdségeit. A konferencia eredményeképpen hivatalos orszagjelentés késziilt, melyet minden
érintett szektor elfogadott és hivatalos referenciadokumentumként szolgal hazai és nemzetkozi téren.

g) Kutatas: Az ismeretszerzés egyik legfontosabb forrasa a kutatas. Ennek érdekében partnerek lettiink a Kutaté Diakok Mozgalmanak
(www kutdiak.hu), akik &nalld, ritka betegségekkel foglalkozo6 kutatocsoportot is 1étrehoztak. Emellett részt vettiink az
EURORDISCare? hazai pétlasaban, hiszen 2006 elétt még erre nem volt lehetéségiink. Ebben partnerei voltunk a Debreceni
Egyetemnek. A Corvinus Egyetem partnereként pedig a mar bemutatott BURQOL kutatasban is szerepeliink. A POLKA projekt
kozvélemény kutatasi eredményeit rendszeresen feltoltjiik a program nemzetkozi oldalara a www.playdecide.org-ra. Részt vettiink az
Innovativ Gyogyszergyartok Egyesiilete (AIPM) altal kezdeményezett és a magyarorszagi egészségiigyi helyzet atfogo leirasat célzo
kutatasban és zaré konferencian valamint az EURORDIS ,arva”gyogyszerekhez valo hozzaférést vizsgalo dsszehasonlito felmérésben.

4. e hatranyos helyzetii csoportok tarsadalmi esélyegyenléségének elésegitése, érdekvédelem

Nemzetk6zi munkank eredményeként szovetségiink olyan stratégiai szempontbol fontos szerepbe keriilt, hogy a ,,feliilr61” érkezé EU-s
nyomast, ,,alulrél” jové, a civil szervezetek dsszefogasaval megvalosuléd érdekérvényesitd tevékenységgel egészitheti ki, annak
érdekében, hogy az EU-s iranyelvekben foglaltak megvaldsitasra keriilhessenek a hazai egészségiigyi-, szocidlis-, és jogi kornyezetben.
Osszehangolt érdekérvényesitd tevékenységiinknek kdszonhetden az Burdpai Bizottsag és az Eurdpai Parlament szintjén elfogadott
iranyelvek hazai gyakorlatba valo beépitését megkezdtiik. Az erre épiil6 EUROPLAN projektben vald részvételiink lehetséget adott a
2013-ig elkészitendé Nemzeti Terviink megalapozasanak. Lobbi tevékenységet folytattunk, hogy a Magyar Unios Elnokség soran a ritka
betegségek terén formalddo kozép-europai 'Gasteini Egylittmitkodést' épitsék be a Duna Makro-régio Stratégiaba, valamint hogy a Ritka
Betegségek Vilagnapja 2011. hazai kdzponti rendezvényét az Unid informalis kdzponti rendezvényeként rendezhessiik meg. A késziilo
Kozoktatasi torvény véleményezéseként kértiik, hogy a ritka betegséggel €16 gyermekek mindsiilhessenek sajatos nevelési igényiinek és a
csaladokat illesse meg az ezzel jard szocialis és oktatasi kedvezmények tamogatasok. Ezen céljaink elérése érdekében levélkampanyt
folytattunk, szamtalan forumon megjelentiink, felszolaltunk. Mindezen eldlépések reményeink szerint nagyban eldsegitik majd f6 célunk,
a ritka betegek ellatasara vonatkozo, az EU iranyelvek kozott is szereplé Nemzeti Terv elfogadtatasat, valamint egy orszagos ritka
betegségekre specializalddott multidiszciplinaris ellaté kdzpont 1étrehozasat.

5.  az euroatlanti integracio elosegitése

Hissziik, hogy a hatékonyabb nemzeti, majd nemzetkozi egylittmiikodés képes jobban artikulalni a ritka betegségek specialis
sziikségleteit. Ennek megfelelden szovetségiink az EU-s ernydszervezet (Eurordis), valamint a Betegszervezetek Vilagszovetsége (IAPO)
munkajaban is megalakulasatol kezdve, valtozatlanul aktiv munkat végez, mint "Rare Diseases Hungary". Ennek keretében 02.23-25-én
két £6s kiildottségiink képviselte a RIROSZ-t az IAPO vilag konferencijan, ahol egyiittmiikddést inditottunk az amerikai Health
Coalition-al. Rendszeresen részt vettiink az Eurordis keretén beliil miikodd Europai Nemzeti Szovetségek Tanacsaban (Council of
National Alliances, CNA) megbeszélésein (05.14., 12.12.). igy 05.13-15. kilencf6s kiildsttséggel részt vettiink a Krakkéi ECRD
Konferencian (European Conference on Rare Diseases), és annak mellék konferencidjan, az EURORDIS kozgytilésén. Létrejott az
Eurépai Unio Ritka Betegségekkel foglalkozo szakértdi bizottsaga (EUCERD - European Union Committee of Experts on Rare Diseases,
www.eucerd.eu) (12.08-10.), melynek 8 betegszervezeti tagja kozé nevezték ki a RIROSZ elnokét, Dr. Pogany Gabort. Kiildotteink részt
vehettek az Eurordis Egészségiigyi Technologiai Elemzésrol tartott Nyari Egyetemén (09.26-30.) és 12.13-an az Eurordis Gyogyszeripari
Kerekasztal talalkozojan.

Tovabbi fontos nemzetkdzi forumokon is képviseltiik a ritka betegeket pl. Eurdpai Szocialis Platform regionalis konferenciajan, az
European Patients' Forum (EPF) Regionalis Konferenciajan, az EPPOSI Therapy Development konferencian (Praga) és a POLKA
projekthez kapcsolddoan a SISSA Medialab szervezéseben megvalosult PlayDecide (Donts jatszva!) workshopon (12.01-03.).
Mindezen nemzetkozi tapasztalatokrol a tagszervezeteket részletes hirlevélben értesitettiik, valamint felhasznaltuk a hazai
érdekérvényesitésiink soran.

7. oldal



A RIROSZ 2010. EVI KOZHASZNU
EGYSZERUSITETT EVES BESZAMOLOJANAK MERLEGE

adatok eFt-ban

|[ESZKOZOK (aktivak) | [FORRASOK (passzivak)
elézd év targy év el6zd év targy év

A) BEFEKTETETT ESZKOZOK 500 335/ D) SAJAT TOKE 656 915
I. Immaterialis javak I. Indulé t6ke / Jegyzett t6ke 15 15
Il. Targyi eszkdzok 500 335 Il. Tékevaltozas / Eredménytartalék 577 641
lll. Befektetett penzigyi eszk6zok [ll. Lekotott tartalék
IV. Befektetett eszk6zok értékhelyesbitése IV. Ertékelési tartalék

V. Targyévi eredmény alaptevékenységbél (k6zhasznu) 64 259

VI. Targyévi eredmény vallalkozasi tevékenységbdl
B) FORGOESZKOZOK 2 597 3272 E)CELTARTALEKOK | |
I. Készletek
Il. Kévetelések 1 500 252 F) KOTELEZETTSEGEK
1l. Ertékpapirok I. Hosszu lejaratu kotelezettségek
IV. Pénzeszk6zok 1097 3 020 Il. Révid lejaratu kotelezettségek
C) AKTiV IDOBELI ELHATAROLASOK | 3] 410| G) PASSZiV IDOBELI ELHATAROLASOK 2 444 3102]
ESZKOZOK (AKTIVAK) OSSZESEN | 3100] 4017 FORRASOK (PASSZIVAK) OSSZESEN 3100 4017
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A RIROSZ 2010. EVI KOZHASZNU

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

A) OSSZES KOZHASZNU TEVEKENYSEG BEVETELE

1. Kézhasznu célra, mikddésre kapott tamogatéas

a) alapitoétol

kézponti koltségvetésbdl

helyi 6nkormanyzattol

—_ — — —

b
C
d) egyéb, ebbdl: SZJA 1%=40

2. Palyazati uton elnyert tamogatas

3. Kbzhasznu tevékenységbdl szarmazo bevétel

4. Tagdijbol szarmazo bevétel

5. Egyéb bevétel

B) VALLALKOZASI TEVEKENYSEG BEVETELE |

C) OSSZES BEVETEL |

D) KOZHASZNU TEVEKENYSEG RAFORDITASAI

. Anyagjellegi raforditasok

. Személyi jellegl raforditasok

. Ertékcsokkenési leiras

. Egyéb raforditasok

. Pénziigyi mlveletek raforditasai

OO WN -

. Rendkivili raforditasok

E) VALLALKOZASI TEVEKENYSEG RAFORDITASAI

. Anyagjellegi raforditasok

. Személyi jellegl raforditasok

. Ertékcsokkenési leiras

. Egyéb raforditasok

. Pénziigyi mlveletek raforditasai

OO WN -

. Rendkivili raforditasok

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 jellegii raforditasok

1. bérkéltség

ebbdl: - megbizasi dijak

- tiszteletdijak

2. Személyi jellegli egyéb kifizetések

3. Bérjarulékok

B. A szervezet altal nyujtott tamogatasok

el6z6 év targy év
1130 8 433
745 3070
0 0
0 0
0 0
745 3070
46 3067
300 2 268
39 28
| |
1130] 8 433|
1066 8 174
988 7 986
78 3
165
20
0
1.066] 8 174|
64| 259
I |
I |
64| 259
0 3
3
0 0

ebbdl: A Korm. rend. 16 § (5) bekezdése szerint kbtelezettségként
elszamolt és tovabbutalt, illetve adott tamogatas

9.oldal



