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A RIROSZ a Koézhasznu szervezetekrél szélé 1997. évi CLVI. toérvény 19. §-a alapjan kdézhasznu
besorolasti szervezet - és ennek alapjan az alabbi KOZHASZNUSAGI JELENTEST késziti. (A

jelentésben szerepl6 6sszegek ezer Ft-ban értendék.)

A KOZHASZNUSAGI JELENTES TARTALMA:

A.) SZAMVITELI BESZAMOLO

A kbzhasznu szervezet egyszer{sitett éves beszamolot: a 224/2000. (XII. 19.) Korm. rendelet 4. és 6.
szamu melléklete szerinti - Kozhasznu szervezetekre vonatkozo - mérleget és eredmény-kimutatast

készit. (mellékletként csatolva)

Az alabbi szamviteli beszamol6 és mérleg konyvvizsgaloi hitelesités nélkil késziilt.

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

KOLTSEGVETESI TAMOGATAS FELHASZNALASAROL, VALAMINT A KAPOTT TAMOGATASOKROL:

l. Kbézhasznu tevékenység bevételei 2010 2011 Index
ezen belll
1. K6zhasznu célra, miikodésre kapott tamogatasok
Kozponti koltségvetés tamogatasa
Helyi 6nkormanyzatok tamogatasa
Egyéb (jogi) személyek tdmogatasa 3030 4 333
Maganszemélyek tamogatasa 0 70
SZJA 1% 40 48
Egyeb tAmogatasok 6sszesen: 3070 4 451 145%
2. Palyazati aton elnyert tamogatasok
NCA tamogatas 3067 3900

3067 3900
3. Kbzhasznu tevékenységbol szarmazoé bevétel
Rendezvények, kiadvanyok bevételei 2 266 1261
Egyéb bevétel 0 0
Pénzlgyi bevétel 2 1
Osszesen 2 268 1262 56%
4. Tagdijbol szarmazé bevétel
Magan- és jogiszemélyek tagdija 28 42
Osszesen 28 42 150%
Kozhasznu tevékenység bevétele 6sszesen 8433 9 655 114%
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Il. Kézhasznu tevékenység koltségei és raforditasai 2010 2011 Index
ezen belll
1. Anyag jellegii raforditasok
Anyagkoltség 6sszesen 1534 2500
Igénybevett szolgaltatasok 6 402 6 757
Egyéb szolgaltatas (bankktg.) 50 123
Anyag jellegi raforditasok 6sszesen 7 986 9 380 117%
2. Személyi jellegii raforditasok
Bérkoltség dsszesen:
Személyi jellegli egyéb koltség 3 0
Béreket terhel6 adok és egyéb jarulékok
Személyi jellegii raforditas 6sszesen: 3 0
3. Ertékcsdkkenési leiras 165 276
4. Egyéb raforditasok
5. Pénziigyi raforditasok 20 5
Kozhasznu tevékenység koltségei és raforditasai 6sszesen: 8174 9 661 118%
Targyévi eredmény = Targyévi tokevaltozas 259 -6 -2%
lll. Kézponti koltségvetési tamogatas felhasznalasa
szervezetiink kdzponti koltségvetési tamogatasban nem részesiilt
C.) AVAGYON FELHASZNALASAVAL KAPCSOLATOS KIMUTATAS
1. Sajat toke valtozas
Megnevezés 2010 2011
Indulé vagyon 15 15
Tékevaltozas 641 900
ebbdl:
Targyévi eredmény 259 -6
Sajat toke 915 909 99%
Sajat toke valtozasa +259 -6
2. A vagyon megjelenési formaja és valtozasa
Megnevezés 2010 2011
Befektetett eszk6zok 335 404
Forgd eszkdzok 3272 909
Aktiv idébeli elhatarolasok 410 250
Eszk6z0k 6sszesen 4017 1563 39%
Kotelezettségek 136
Passziv id8beli elhatarolasok 3102 518
Idegen forras 6sszesen 3102 654 21%
Sajat forras 6sszesen 915 909
Forrasok 6sszesen 4017 1563 39%

3. Befektetett eszk6zok és valtozasa

Brutté érték 2011 december 31-én: 845 eFt
Netto érték 2011. december 31-én: 404 eFt
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4. Befektetési tiikor

Befektetett eszk6zok értékének valtozasa 2011. 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 500 345 0 845
TARGYI ESZKOZOK OSSZESEN 500" 345 0 0 0 0 0 0 845
BEFEKTETETT ESZKOZOK
OSSZESEN /nagyértékii/ 500 345 0 0 0 0 0 0 845
Kisértékii eszk6zok
targyévi beszerzés 6sszesen: 500 345 1] 0 1] 0 0 0 845
Ertékcsokkends valtozs Nyitd Néveked Csokkenés Zaro
Vi
chesokienes valtozasa 01. 01. OVEKEEES  Nertekesités| tv.fel. 6cs|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 165 276 441
TARGYI ESZKOZOK OSSZESEN 165 276" 0 0 0 0 0 441
BEFEKTETETT ESZKOZOK
OSSZESEN /nagyértékii/ 165 276 0 0 0 0 0 441
Kisértékii eszk6zok écs
targyévi értékcsokkenés 6sszesen: 165 276 0 0 0 0 0 441
" . 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 45 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 335 345 0 0 276 0 0 0 o[ 404
TARGY!I ESZKOZOK OSSZESEN 0 0 0 0 0 0|| 0
BEFEKTETETT ESZKOZOK
OSSZESEN /nagyértékii/ 0 0 0 0 0 0 0
Kisértékl 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 jellemzok: Eredményesség, Koltségek E
megnevezése: 1étszama: hatas: Ft
Informacios szolgaltatas, a ritka csatornak 300 média megjelenés,
1. betegségek tarsadalmi ismertségének radiok > Cikkek irasa, interjuk adasa, konyv kiadas 4 sajtokozlemény, kozos 500
novelése, ismeretterjesztés . hianyp6tlo kiadvany
kozonsége
Sajét internetes portal {izemeltetése, a . RIROSZ interaktiv portil, vendégkdnyv, forumok, |Havi 55000 litogatd
; : fo Az internetet N ¥ > forumoxk, Y !
2. tarsadalmi tudatossag novelése, hasznalok chat, tizendfal, képgalérla, szavazas, statisztikai (28%-0s novekedés 411
ismeretterjesztés elemzés tavaly 6ta)
A Rirosz sok férumon
3. |Erdekvédelem (obb ezer 5 |Képviseletiink kiilonboz6 dontéshozoi forumokon, |Fendszeres treyald 500
partner kiilf6ldon és
belfoldon
Ritka betegségek Vila ja, E lan 11 . .
. i . 1ta be egsege ragnapia, ,l{mp an' ‘- Orszagos tajékoztatas,
Konferencia szervezése, szervezet- és . konferencia - Szakmai informalas, csaladterapia, N .
4, o . 1300 6 . . Y i az Osszes érdekcsoport 4800
kozosség fejlesztés. fejlesztés, kikapcsolddas, hasznos szabadidds ,
. bevonasa
programok szervezése.
A ritka betegségekkel ki lat ST . . . Tébb jelent
o a' ¢ egsegfz N ,apE:so & OS, , Jobb, specialis fejlesztd modszerek kidolgozasa, a © n,leg]e e .
5. tudomanyos tevékenység és kutatasok 500 £6 1, . P s tudomanyos cikk és 150
. , kognitiv képességek, agymiikodés feltarasa .
tamogatasa konyv
Nemzetek kozti fenntarthatd A tarsszerve- |Képviseletiink az Eurordis-ban, az IAPO-ban, az  |K6z6s programok
6. egyuttmiikodés fejlesztése, eurdpai civil  |zetek kiildot-  Jegyéb betegség specifikus nemzetkozi tervezése, létrehozasa, 800
halozatokban részvétel. tei, tagsdga szervezetekben, és Unios programokban. érdekvédelem
7 Reszve'tel hazall és I}emzetk021 kiildatteink Sza{(malﬂmﬂfoxfmalasﬁ ka90§olatep1tes, Javuld nemzetkozi 900
tudomanyos szimpdziumokon egyiittmiikodések kialakitasa. kapcsolatok
Adminisztracio, irodai hattérmunka,
palyazatok, jelentések, bevallasok . " a1t ol
8. e , . . tobb ezer f6  |A szervezet mitkodési koltségei Miikodik a szervezet 1600
elkészitése, menedzselése, konyvelés,
konyvvizsgalas
CELSZERINTI JUTTATASOK MINDOSSZESEN: 9 661

E.) KIMUTATAS A KAPOTT ALLAMI TAMOGATASOKROL
Szervezetlink kdzponti kéltségvetési szervtdl, elkllonitett allami pénzalaptdl, helyi 5nkormanyzattdl, kisebbségi telepiilési 6nkormanyzattdl, a
telepiilési 6nkormanyzatok tarsulasatél és mindezek szerveitél tamogatasban nem részesiilt.

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

1. Foglalkoztatottak lIétszama (megbizasi szerz6dések alapjan)

2. Foglalkoztatottak brutté bértomege (megbizasi dijak)

3. Foglalkoztatottak atlagbére

4. Vezet6 tisztségviseloknek nyujtott juttatasok 2011. évben

0f6

OFt

0 Ft
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G.) Kbzhasznu tevékenységrél szol6 rovid, szoveges tartalmi beszamold

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

1. egészségmeglrzés, betegségmegel6zés, egészségiigyi rehabilitacios tevékenység

A RIROSZ tevékenységének nagy részét a megfeleld és elérhetd egészségligyi ellatas feltételeinek megteremtése hatarozta meg. Ennek
érdekében kiterjedt érdekvédelmi tevékenységet folytattunk. Az érdekképviseleti forumok koziil kiemelt jelentdséget tulajdonitottunk a
Ritka Betegségek Szakértéi Bizottsagiban és a NEFMI Egészségiigyi Allamtitkarsagnak tanacsado testiileteként alakulo Nemzeti
Betegforum létrehozasaért folyd munkanak. A f6 célunk, hogy 2013-ig kidolgozasra keriiljon a hazank Nemzeti Terve a ritka betegséggel
¢élok ellatasat illetden, mely az EU népegészségiigyi prioritasat is képezi, és ezzel biztositsuk a raszorulok szamara a jobb és elérhet6bb
multidiszciplinaris ellatast. A terv tamogatasara szektorkozi egyeztetd forumokat szerveztiink, mint a Ritka Betegségek Vilagnapja
(2011.02.26.) és az Euroterv II. Konferencia (2011.11.16-17.).

Emellett folyamatosan tartottuk a kapcsolatot a 4 egyetemi korhazzal, melyek a ritka betegségek informalis szakért6i centrumaiként latjak
el feladataikat (SzTE, SE, PTE, DE). Részt vettiink az akkreditacios kritériumok meghatarozasaban nemzetkozi jo gyakorlatok
bemutatasaval. A ritka betegségek teriiletén jartas szakértdkkel rendszeresen konzultaltunk rendezvényeinken és egyéb konferenciak
alkalmaval. Az egyesiiletet megkeres6 betegek és raszorultak folyamatos informalasaval probaltuk potolni az egészségiigyi rendszer
fennall6 hianyossagait. Kiilon figyelmet forditottunk az ,,arva” gyogyszerek hozzaférhet6ségének javitasara. Tobb egészségiigyi szakértoi
testiilet munkajaban is részt vallaltunk: a Ritka Betegségek Szakért6i Bizottsaga, Genomikai Platform (,,Genomikai kincs, biobanking
munkacsoport”, és a ,,Személyre szabott orvoslas munkacsoport”), eVita Platform, Nemzeti Betegforum El6készité Bizottsag, Févarosi
Civil Mithely Egészségiigyi és Fogyatékosiigyi Tagozata. Elkészitettiik és publikaltuk a hianypotld, a diagnézis kozlését és a betegutak
kijelolését segité orvosi protokollt és folyamatosan dolgozunk a raépiil6 akkreditalt képzési anyag elokészitésén.

2. szocialis tevékenység, csaladsegités

Bar ezen a téren is sokat fejlodtiink, 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 kozott a RIROSZ 10j dinamikus portalja: www.rirosz.hu, amely a 201 1-es év folyaman teljes
atalakitason esett at. Megtjult, letisztult arculattal, felhasznalobarat kezeldi feliilettel és a kozdsségi média alkalmazasainak integralasaval
érhet6 mar el. Segitettiik j betegszervezetek megalakulasat, igy lehetdséget teremtve az eddig elszigetelve, egyediil, de hasonlo
nehézségekkel kiizd6 csaladok szamara az egylittmiikddésre. Nagy hangsulyt helyeztiink a személyes talalkozasi lehetdségek
megteremtésére is k6zosen megvalositott programjainkon, valamint a kb. kéthavonta megrendezett TEAM értekezleteken.
Erdekérvényesit és ismeretterjeszt6 tevékenységeink legfontosabb alappillérét adta a ritka betegséggel egyiitt é16 csaladok megsegitése.
Irodankban, telefonon és levelekben folyamatosan tajékoztattuk az érdekloddket személyre szabott tanacsokkal, szakértok, ellato
intézmények és szolgaltatdsok ajanlasaval, jogi és lelki segéllyel. Az egyik tagszervezetiinkkel partnerségben 10 napos fejlesztétaborban
vehettek részt a ritka betegséggel €16 gyermeket neveld csaladok.

A késébbikben bemutatott programok megvaldsitasdhoz természetesen nélkiilozhetetlen a hazai szintii 6sszefogas, a sorstarsak keresése,
Uj tagszerveztek toborzasa stb. 2011-ben szdvetségiink 3 0j tagszervezettel és tobb sorstarskeresd egyéni taggal boviilt. A
tagszervezeteinkkel torténd kozvetlenebb, hatékonyabb kommunikaciot 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 izemeltetjiik levelezési listankat. Egyik tagszervezetiinkkel (MWSZT) k6z6s
inkubatorirodat lizemeltetiink, ahol lehetdség van talalkozok szervezésére, az irodai kapacitas (tarhely, infrastruktira, nyomtato stb.)
kihasznalasara.

3. oktatas, képességfejlesztés, ismeretterjesztés

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

a) Megjelenés Ossztarsadalmi rendezvényeken: Tagszervezeteink képviseletében az alabbi nagy tomeget vonzo, nyilvanos eseményeken
kaptunk bemutatkozasi lehetségeket pl. Fogadd el, fogadj el' csaladi nap, Gyereksziget, XIIL.ker. Civil Napok. A Kutaté Diakok
Mozgalmanak tudomanynépszerisitd programja keretében folytattuk eléadassorozatunkat kozépiskolakban és igy jutottunk el Pécsre és
Szombathelyre. A Cri du Chat Barat Tarsasaggal egylittmiikodésben meghirdetett Ritka Szépségek Gylijteménye alkotopalyazatra
beérkezett miivekbdl e tagszervezetiink szervezésében szamos vandorkiallitas keriilt megrendezésre a Magyar Mezdgazdasagi Muizeuman,
az OORI-ban, az Ujpesti Varosnapokon, a Févarosi Miivelddési Hazban, kaposztismegyeri Babits Konyvtarban, 6budai Platan
Konyvtarban, budapesti Jatékvar Ovodaban.
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b) Megjelenés szamos hazai szakmai forumon:Esélyhalo Konferencia, Civilkomp Konferencia, II. Orszagos Sziil6talalkozo (Kaposvar),
Eurdpa a Polgarokért Nap, Onkéntes Borze, Civil Konzultacié Szécska Miklossal és Soltész Miklossal, Személyre Szabott Orvoslas
Konferencia, Workshop az Eurdpai Gondozasi Jogositvanyrol, Betegjogi Nap, Fogadj el nap, OGYEI Korai Fejlesztés tovabbképzés
(el6adas), GRI-Fenntarthatosag Konferencia, FECSKE szolgalat workshopja, Ritka Betegségek Napja a Debreceni Egyetemen (el6adas),
Gyermeksziget, Formaljuk Eurépat!, Parbeszéd az Uj Nemzedék Jov6jér6l,CRC Ulések a Magyar ENSZ jelentés elkészitéséért, TEREK
Konferencia (el6adas), Parbeszéd Konferencia (Pécs), Ritka Betegségek Szakértdi Bizottsaga, Klinikai Neurologia Konferencia,
Genomikai Platform, eVita Platform, DEMNET Konferencia, Nemzeti Betegforum El6készité Bizottsag iilései, Févarosi Civil Mithely
Egészségiigyi és Fogyatékosiigyi Tagozata. stb.

c) Internetes aktivitas: A tarsadalmi szemléletvaltas elémozditasahoz sziikséges informacios tevékenység tovabbra is igen fontos eleme
volt, a RIROSZ dinamikus portaljanak fenntartasa és megujitasa. A rajta megtalalhato Sorstarskeresd, késébb tizenéfal modul
segitségével az egymast keresdk 6k maguk vehetik fel a kapcsolatot egymassal. A honlap eddigi interaktiv feliileteinek funkciojat
fokozatosan atveszi a web 2.0-as k6z0sségi szolgaltatasok, amivel a tarsadalom felé torténé kommunikacio is sikeresebb. Egyes
programjaink 6nall6 oldallal is megjelentek, amelyek a www.rirosz.hu-r6l is elérhetek:

* POLKA projekt: polka.rirosz.hu

* Euroterv konferencia: europlan.rirosz.hu

* Ritka Betegségek Vilagnapja: ritkanap.rirosz.hu

* Protokoll: protkoll.rirosz.hu

d) Kiadvanyok: Ugyancsak nagy jelentSségii, hogy a kézosen megjelentett kozds hianypotlo kiadvanyunkat a ,,RITKAK — Ritka és
velesziiletett rendellenességgel élok és tamogatd szervezeteik.” konyvet, melyet a Krasznar és Fiai Konyvesbolt hivatalosan forgalmaz.
Emellett megjelent folyamatosan frissiil k6zos szoréanyagunk, melyben a tagszervezeteink kapnak bemutatkozasi lehetdséget. Brosura
késziilt a RIROSZ-rél, a POLKA projektrdl, a Ritka Betegségek Vilagnapjarol. 2011-ben is megjelent a Ritka Betegségek Vilagnapja
Informacios flizet, ami nyomtatott és online formaban is megtekinthet6. Ez EUROPLAN projekt keretében elkésziilt orszag-jelentés és
annak kivonata magyar és angol nyelven is elérhetd. Nagyon fontos volt a nagy hianyt p6tolé "Ritka rendellenességek
diagnoziskozlésének protokollja" cimii kiadvanyunk is.

f) Sajat szervezésii rendezvények

* 2011-ben is megvaldsult a mar hagyomanyos Ritka Betegségek Vildgnapja, 0sszehangoltan a vilagszerte felhivta a figyelmet a ritka
betegségekre a soros EU Elnokség Informalis Kézponti Eseményeként 02.28-an a Magyar Mez6gazdasagi Muizeumban a csaladok
szamara komplex programot nyujtva: tudomanyos konferenciaval hazai és kiilfoldi szakértok bevonasaval, érdekvédelmi kerekasztallal,
szorakoztato programokkal, miivészeti kiallitassal, jatszosarokkal, tombolaval, kézmiives programmal. A Vilagnap adott helyszint a Ritka
Szépségek Gylijteménye palyazat kiallitasnak és dijataddjanak valamint a Gergely Alexandra Emlékdij atadasanak is. A helyszinen
késziilt szines textilkezekbol ragasztott tablot Szocska Miklos Allamtitkdrnak személyesen adtuk ét.

* Folytattuk a 2010-ben ttjara inditott POLKA projektet és a kozel 27 orszag koziil a legaktivabbnak bizonyulva kozel 500 {6t tudtunk
megszoélitani és informalni a ritka betegeket érint6 6 etikai kérdéseket is felvetd témaban pl. a POLKA Maraton, a tagszervezetek taborai,
talalkozoi alkalmaval.

g) Az Euroterv II. konferenciat 11.16-17. rendeztiik meg az el6z0 sikerén és a nyomon kdvetés, nyomatékositas igényével a NEFMI
Arany J. u.-i épiiletében, 150 {6 részvételével. A megadott kdzds irdnyvonalak és ajanlasok mentén szektorkozi egyiittmiikodés keretében
interaktiv workshopokon és plendris eléadasokon vitattuk meg a ritka betegek ellatasanak nehézségeit, lehetdségeit és mérhettiik fel az
eddig elért eredményeket.

h) Kutatas: Az ismeretszerzés egyik legfontosabb forrasa a kutatds. Ennek érdekében partnerek lettiink a Kutaté Didkok Mozgalmanak
(www.kutdiak.hu), akik 6nallo, ritka betegségekkel foglalkozo kutatocsoportot is 1étrehoztak. Emellett részt vettiink az EURORDISCare2
hazai potlasaban, hiszen 2006-ban még erre nem volt lehetdségiink. Ebben partnerei voltunk a Debreceni Egyetemnek. A Corvinus
Egyetem partnereként pedig a mar bemutatott BURQOL kutatasban is szerepeliink. A POLKA projekt kdzvélemény-kutatasi eredményeit
rendszeresen feltoltottikk a program nemzetko6zi oldalara a www.playdecide.org-ra. Részt vettiink tovabba az OGYEI és az EURORDIS
egyéb felméréseiben, az EPIRARE-ben. Az E-RARE adatbazisaba is tobb tagszervezetiink is bekeriilt ezzel lehetévé téve a kutatasok
Osszehangoltabb nemzetkdzi koordinaciojat.

4. e hatranyos helyzetii csoportok tarsadalmi esélyegyenléségének elésegitése, érdekvédelem

Nemzetkozi munkank eredményeként szovetségiink olyan stratégiai szempontbol fontos szerepbe keriilt, hogy egyarant részt vehet a
,.feliilrél” érkezé EU-s nyomas befolydsoldsaban, és az ,,alulrol” jovo, a civil szervezetek dsszefogasaval megvalosulo érdekérvényesitd
tevékenység szervezésében, annak érdekében, hogy az EU-s irdnyelvekben foglaltak megvaldsitasra keriilhessenek a hazai egészségiigyi-,
szocialis-, és jogi kdrnyezetben. Osszehangolt érdekérvényesitd tevékenységiinknek kszonhetden az Eurdpai Bizottsg és az Eurdpai
Parlament szintjén elfogadott iranyelvek hazai gyakorlatba valo beépitését az RBOK keretén beliil megkezdtiik. A gondosabb és a betegek
érdekeinek dsszehangolasanak segitésére 1étrehoztuk a RIROSZ-on beliil a Nemzeti Terv véleményezésében €s irasaban részt vevo
Elokészité Munkacsoportot, amely referenciateriiletenként kijelolt feleldsokkel kezdte meg a konstruktiv munkat. Az eddigi
erdfeszitéseink eredményességét jol mutatja, hogy a dontéshozok egyre inkabb elismerik nem csak faradozasainkat, hanem
hozzaértésiinket is. Célunk valtozatlanul a ritka betegséggel €16k és csaladjaik teljes korti, multidiszciplinaris megsegitése, az ellatasok és
a diagnozishoz jutas elérhetdvé tétele a betegutak kijeldlésével. Ezen céljaink elérése érdekében levélkampanyt folytattunk, szamtalan
forumon megjelentiink, felszélaltunk. Mindezen elélépések reményeink szerint nagyban eldsegitik majd 6 célunk, a ritka betegek
ellatasara vonatkozo, az EU irdnyelvek kozott is szereplé Nemzeti Terv elfogadtatdsat, valamint egy orszagos ritka betegségekre
specializalodott multidiszciplinaris ellaté kozpont létrehozasat. Ezeknek a munkaknak fontos megalapozasat jelentette a tagszervezetek
Emellett éltiink véleményezési lehetdségeinkkel az Alkotmanytervezet, a Kozoktatasi térvény, az ENSZ Egyezmény érvényesiilése és a
Fogyatékossagi Tamogatas reformja, Hataron Atnylo Egészségiigyi Direktiva bevezetése kapcsan.
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5. az euroatlanti integracio elésegitése

Hissziik, hogy a hatékonyabb nemzeti, majd nemzetkdzi egyiittmiikodés képes jobban artikulalni a ritka betegségek specialis
sziikségleteit. Ennek megfeleléen szovetségiink az EU-s ernydszervezet (Eurordis), valamint a Betegszervezetek Vilagszovetsége (IAPO)
munkéjaban is megalakulasatél kezdve, valtozatlanul aktiv munkat végez, mint "Rare Diseases Hungary". Kiilon 6rom és elismerés, hogy
elndkiink allandé tagja lett az EU-CERD-nek (az EU Ritka Betegségek Szakért6i Bizottsaganak). Ennek kovetkeztében szamos
nemzetkdzi forumon képviselhettiik a hazai ritka betegeket és gytijthettiik dssze a mas orszigokban mar miikodé jo gyakorlatokat. igy
vehettiink részt az alabbi eseményeken: EFGCP (Bp., 02.01-02., eldadas), EUROPLAN Projekt zarokonferencia (Roma, 02.25.),
EUCERD (Luxemburg, 03.21-23.; 09.09-08.; ), EU E-Health Week (Bp. 05.10-12., eléadas), EURORDIS Kozgytilés (Amszterdam,
05.13-14., eléadas), Carroussel projekt zarokonferencia (Briisszel, 09.01-03.), EHA Konferencia (London, 06.09-11.), Ritka Betegségek
Konferencia (Zilah, 06.28-29., eléadas), ECRD Szervezé bizottsagi iilés (Parizs, 09.26.; 12.08-09.), Eurdpai Hemofilia Kongresszus (Bp.,
10.07-09., kiallito), EPF workshop (Bukarest, 10.27-28.), Konferencia a Ritka betegségekrél (Montpelier, 11.03-06., eléadas), CNA iilés
(Parizs, 11.08.), ITP Konferencia (Briisszel, 11.11-12.). Egy tagunk részt vehetett tovabba az EURORDIS nyari egyetemén a klinikai
probak elbsegitése témakorben (Barcelona, 06.12-16.). Az integraciot és a kapcsolatépitést segité 0j kozosségi média

(http://www .rarediseasecommunities.org) megjelenésérdl és mitkodésérdl szolo workshopon szintén egy tagunk képviselhette a
Szovetséget Parizsban.

Mindezen nemzetkozi tapasztalatokrol a tagszervezeteket részletes hirlevélben értesitettiik, valamint felhasznaltuk ket a hazai
érdekérvényesitésiink soran.
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A RIROSZ 2011. EVI KOZHASZNU
EGYSZERUSITETT EVES BESZAMOLOJANAK MERLEGE

adatok eFt-ban

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

A) BEFEKTETETT ESZKOZOK 335 404| D) SAJAT TOKE 915 909
I. Immaterialis javak I. Indulé téke / Jegyzett téke 15 15
Il. Targyi eszkézok 335 404| II. Tékevaltozas / Eredménytartalék 641 900
Ill. Befektetett pénzigyi eszkdzok Il. Lekotott tartalék
IV. Befektetett eszk6zok értékhelyesbitése IV. Ertékelési tartalék

V. Targyévi eredmény alaptevékenységbdl (kbzhasznu) 259 -6

VI. Targyévi eredmény vallalkozasi tevékenységbél
B) FORGOESZKOZOK 3272 909| E) CELTARTALEKOK | | |
|. Készletek
Il. Kévetelések 252 0| F)KOTELEZETTSEGEK 136
1l. Ertékpapirok I. Hosszu lejaratu kételezettségek
IV. Pénzeszkdzok 3020 909| II. Révid lejaratu kételezettségek 136
C) AKTIV IDOBELI ELHATAROLASOK | 410] 250 G) PASSZiV IDOBELI ELHATAROLASOK | 3102] 518|
ESZKOZOK (AKTIVAK) OSSZESEN | 4017 1563] FORRASOK (PASSZIVAK) OSSZESEN | 4017] 1563|
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A RIROSZ 2011. EVI KOZHASZNU

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

A) 0SSZES KOZHASZNU TEVEKENYSEG BEVETELE
1. Kézhasznu célra, mikodésre kapott tamogatas

a) alapitotol

b) kdzponti koltségvetésbol

c) helyi 6nkormanyzattol

d) egyéb, ebbdl: SZJA 1%=48

2. Palyazati uton elnyert tamogatas

3. Kdzhasznu tevékenységbdl szarmazé bevétel

4. Tagdijbol szarmazd bevétel

5. Egyéb bevétel

B) VALLALKOZASI TEVEKENYSEG BEVETELE
C) 6SSZES BEVETEL

D) KOZHASZNU TEVEKENYSEG RAFORDITASAI
1. Anyagjelleg( raforditasok

2. Személyi jellegli raforditasok

3. Ertékcsokkenési leiras

4. Egyéb raforditasok

5. Pénziigyi miiveletek raforditasai

6. Rendkivili raforditasok

E) VALLALKOZASI TEVEKENYSEG RAFORDITASAI
1. Anyagjelleg( raforditasok

2. Személyi jellegli raforditasok

3. Ertékcsokkenési leiras

4. Egyéb raforditasok

5. Pénziigyi miiveletek raforditasai

6. Rendkivili raforditasok

F) OSSZES RAFORDITAS

G) ADOZAS ELOTTI EREDMENY

H) ADOFIZETESI KOTELEZETTSEG

1) TARGYEVI VALLALKOZASI EREDMENY

J) TARGYEVI KOZHASZNU EREDMENY

Tajékoztatd adatok (eFt-ban)

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

- tiszteletdijak
2. Személyi jellegii egyéb kifizetések
3. Bérjarulékok
B. A szervezet altal nyujtott tamogatasok

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

és tovabbutalt, illetve adott tamogatas

el6z6 év targy év

8 433 9 655
3070 4451
0 0

0 0

0 0
3070 4451
3067 3900
2 268 1261
28 42

1
I |
8 433] 9 655|
8174 9 661
7 986 9380
3 0

165 276
20 5

0

3 0

8 174| 9 661|
259| -6/

I |

I |

259| -6/
3 0

3 0

0 0
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