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TARTALMI BESZAMOLO
2010. EV

Az Egyesuletet a Fovarosi birosag 2006. marcius 24. napjaval vette a tarsadalmi szervezetek nyilvantartasaba
es egyben kozhasznu szervezette is minositette. Tevekenysegeinket az Alapszabalyban rogzitett celok szerint
vegezziik rovid es hosszutavon a 2010-es evben is.

A gyogyito-betegsegmegelozo tevekenysegunk, valamint a tarsadalmi erdekkepviselet, tarsadalmi
beilleszkedes szempontjabol Egyesiiletunk 2010-ben az alabbi ket sikeres szakmai forumot tartotta meg,
amelyeken a betegek, hozzatartozok, erdeklodok vettek reszt:
2010. majus 28. - szakmai forum, eloadasok: A veleszuletett immundefektusok genetikai alapja

Beszamolok a subcutan immunglobulin kezeles soran nyert
tapasztalatokrol

2010. november 19. - szakmai forum, eloadasok: Az immunglobulin potlas mellekhatasai
Gyogyhatasu keszitmenyek hatasa

A primer immunhianyos allapotban szenvedo betegek gyogyulasi lehetosegenek elosegitese erdekeben
lepeseket tettiink a subcutan kezelesi eljaras hazai egeszsegbiztositasi tamogatottsaganak elereseert. Ennek
eleresere hivatalos levelezeseket folytattunk az Egeszsegugyi Miniszteriummal, az Orszagos
Egeszsegbiztositasi Penztarral valamint az Allamtitkarsaggal.
Hasonloan hivatalos levelezes folyt, es jelenleg is folyik a fenti allami szervekkel az immunglobulin potlas
finanszirozasanak megoldasaban, es a centrumok kialakitasa erdekeben.

A Szja 1 %-anak felajanlasabol az Egyestilet celja szerint ket db infuzio-, es vermelegito beszerzese
sikeriilt 2010. decembereben.

A primer immunhianyban szenvedok kore, mint hatranyos helyzetu csoport tarsadalmi
eselyegyenlosegenek elosegitese erdekeben 2010. februar 11-en csatlakoztunk a Ritka es Veleszuletett
Rendellenesseggel Elok Orszagos Szovetsegehez. Ez a csatlakozas hatekonyabb szocialis es egeszsegugyi
erdekkepviseletet, meg tobb hazai es kulfoldi tarsadalmi megjelenest, valamint a ritka betegek nagyobb
osszefogasatjelenti szamunkra.
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2010. februar 27 - Ritka Betegek vilagnapjan (Budapest) valo reszt vetel. Figyelemfelkelto esernyoakcio

Budapesten
28. Sajat standdal, szoroanyaggal valo megjelenes a civil kiallitason.

2010. 10.15-16 - A RIROSZ es az Eurordis altal szervezett Euroterv konferencia a ritka betegsegek nemzeti
tervenek kidolgozasahoz.
Egyeb, onallo erdekkepviseleti tevekenyseg, illetve a hazai es a kiilfoldi szervezetekkel valo kapcsolattartas
fontos feladatunk:
2010. aprilis 19 - Europai Betegjogi Nap (Budapest) kereten beliil megrendezett forumon valo megjelenes

2010. junius 4-6 - A hemofilias es PID-es betegek reszere civil erdekkepviseleti workshopon valo reszt vetel
(Budapest) - IPOPI szervezesevel. Egyuttal az IPOPI-val valo kapcsolatunk es egyuttmiikodesunk kialakitasa

2010. oktober 8-9 - XI. International Patient Organization For Primary Immunodeficiency talalkozo (IPOPI)
(Istanbul)

2010. szeptember 28 - A hazai betegszervezetekkel valo kapcsolattartas, egyuttmukodes kereten beliil
megjelentunk a Magyarorszagi Immunbetegek Egyesiiletenek foruman.

Folyamatos feladatunk a jelenlegi kezelokozpontok, valamint a szakorvosok, orvosok, egeszsegugyi
szakemberek megismertetese az Egyesiiletiinkkel, feladatainkkal. Tovabbi primer immunhianyos betegek es
csaladjuk felkutatasa, segitese. Ezen feladatunkat szemelyes bemutatkozassal vagy szoroanyagunkkal latjuk
el.

A betegseggel kapcsolatos kutatasi eredmenyek megismerese es terjesztese celjabol az alabbi
tudomanyos iilesen vettunk reszt, amelyen egyben Egyesiiletunket is bemutattuk:
2010. oktober 15: Gyermek Immunologiai Munkacsoport Tudomanyos Ulese (Tolna)

Internetes megjelenes, media, kommunkiacio, kapcsolattartas:
2010. november: ujsagcikk a primer immunhianyrol, mint ritka betegsegrol.
Honlapunk frissiilese:
Az oldalra folyamatosan felkerulnek a szakmai forum eloadasainak anyagai, es a beszamolok.
Szemelyes tortenetek megjelenitesenek lehetosege segiti a bajban levoket. Hirfolyamunk tudosit az Egyesiilet
eleterol, programjairol.
Rendszeresek az e-mailes es telefonos tanacsadasok mind az erintettek, mind pedig szakemberek fele,
nyitottak vagyunk barmilyen segitsegnyujtasra. Szamunkra kiilonosen fontos a szakemberek, szakorvosok
ajanlasa a betegut leroviditesenek celjabol.

2011-es evben terveink kozott szerepel, illetve megvalositas alatt van a kapcsolataink bovitese, hogy a eel
szerinti feladatainkat, az erdekkepviseletet meg hatekonyabban ellathassuk. Alakuloban van az Eurordis-hez
valo csatlakozas, feladatvallalas a Nemzeti Betegforumban, reszt vetel a Fovarosi Szakmai Muhelyben.
Tevekenysegunk megismertetese a tarsadalommal a szoroanyagunk bovitesevel (plakat). Valamint
egeszsegugyi, szocialis erdekkepviselet megerositese.

^o'
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I./A

KOZHASZNU EGYSZERUSITETT EVES BESZAMOLO
2010.evi merleg

Merleg fordulonapja:

2010.december31.
Adatok E Ft

Megnevezes

ESZKOZOK (AKTIVAK)
A. Befektetett eszkozok
I. Immaterialis javak
II. Targyi eszkozok
III. Befektetett penzugyi eszkozok
B. Forgdeszkozok
I. Keszletek
II. Kovetelesek
III. Ertekpapirok
IV. Penzeszkozdk
C. Aktiv idobeii elhatarolasok
Eszkozok osszesen:

FORRASOK (PASSZIVAK)

D. Sajdt t6ke
I. Indulo toke
II. Tokevaltozas /Eredmeny
III. Lekotott tartalek
IV. Ertekelesi tartalek
V. Targyevi eredmeny kdzhasznu tevekenysegbol
VI. Targyevi eredmeny vallalkozasi tevekenysegbol
E. C&tartatek
F. Kotelezettsegek
I. Hatrasorolt kotelezettsegek
II Hosszu lejaratu kotelezettsegek
III. ROvid lejaratu koteiezettsegek
G. Passzfv idobeii elhatarolasok
Forrasok osszesen:

Elozo ev

111

111

913

913

1024

116

32

84

9081

908

1024

Elozo ev(ek)
modositasai

Targyev

1244

1244

579

579

1823

1723

116

1607

100

100

1823

Primer Immunh^nyos
Erd,2011.majus £6 Betegek EgyesOIete

Ad6sz£m: 18122*13-M,3

P.M.
A kOzhasznu egyszerusltett eves beszamolot osszeallttotta:

Harkaine Orgovanyi Rita
kepviselo



Tajekoztato adatok
A. Szemeiyi jeilegu raforditasok
1. Berkoltseg

ebbol - megbizasi dijak
-tiszteletdijak

2. Szemeiyi jeilegu egyeb kifizetesek, 6'sztondijak
3. Berjarulekok
B. A szervezet altal nyujtott tamogatasok

ebbol: a Korm.rend. 16§ (5) bekezdese szerint kotelezettsegkent
elszamolt es tovabbutalt, illetve atadott tamogatas

Elozo ev

0

Elozo ev(ek)
modositasai Targyev

42

Erd,2011.majus Primer I mm unhiiinyos
Betcgek EgyesOIete

lliBDp.,Ritktou.H.Fszt/l.
,.'18122813-1-43

P.M.

Harkaine Orgovanyi Rita
kepviselo

A kozhasznu egyszerusitett eves beszamolot osszeallitotta:

A beszamolo konyvvizsgalattal nines hitelesitve.
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I./B

KOZHASZNU EGYSZERUSITETT EVES BESZAMOLO
2010.evi eredmeny felosztas

Merleg fordulonapja:
2010.december 31.
Adatok E Ft

Megnevezes

A. Osszes kozhasznu tevekenysGg bevetele
(1+2+3+4+5)
1. Kozhasznu celii mukodesre kapott tamogatasok
a) alapitotol
b)kbzponti koltsegvetestol
c) helyi onkormanyzattol
d) egyeb tamogatas (felh. APEH 1%)
e) vallalkozasok tamogatasai
f) maganszemelyek tamogatasai
2. Palyazati uton elnyert tamogatas (felh.NCAmuk)
3. Kozhasznu tevekenysegbo! szarmazo bevetel
4. Tagdijbevetel
5. Egyeb bevetel
6 Kamatbevetel
B. Vallalkoz£si tev&kenys6g bevGtele
C. Osszes bevetel (A+B)
D. Kozhasznu tev6kenyseg raforditasai
(1+2+3+4+5+6)
1. Anyagjellegu raforditasok
2. Szemelyi jellegu raforditasok
3. Ertekcsokkenesi leiras
4. Egyeb raforditas
5. Penzugyi muveletek raforditasi
6. Rendkivuli raforditasok
E Vallalkozasi tevekenyseg raforditasai
(1+2+3+4+5+6)
1. Anyagjellegu rafordftasok
2. Szemelyi jellegu raforditasok
3. Ertekcsokkenesi leiras
4. Egyeb raforditas
5. Penzugyi muveletek raforditasi
6. Rendkivuli raforditasok
F. Osszes raforditas (D+E)
G. Adozas eiotti eredmeny vallatk. (B-E)
G. Addzas el&tti eredmeny kozh. (C-F)
H. Addfizetesi kQtelezettsGg
I. Targyevi vatlalkozasi eredmeny (G-H)
J. Targyevi kozhasznu eredmeny (A-D)

Elozo ev

412

114
50

9
189

50

412

328
281

0
24
23

328

84

84

Elozo ev(ek)
modositasai

Targyev

2241

1377
600

10
211

42

1

0

634
412

43
163

16

634

1607

1607

Erd,2011.majus Primer Immunhijinyos

. JMgBp.,wd(6Zu .i4 Fsa/i
: 18122813-ll4 3 "

Harkaine Orgovanyi Rita
kepviselo
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KIMUTATAS
a koltsegvetesi tamogatasok felhasznalasarol

22010.ev

Koltsegvetesi tamogatast nem kaptunk a 2(2Q10.evben Adatok E Ft.

Tamogato pontos neve Tamogatott eel
Tamogatas

idopontja osszege Felhasznalas osszege Atvitel osszege
Megitelt, 2009-ben
varhato bevetel

Elszamolas
hatarideje

Erd,2011.majus
Primer Immunfaidnyos

Befegek EgyesOIete
Sifthely; J118Bp,R^iozu. HFsztfl

r, 18122813-Mj

P.M.

Harkaine Orgovanyi Rita
kepvise!6

A kozhasznu egyszerOsitett eves beszamolot osszeallltotta:

A beszamolo konyvvizsgalattal nines hitelesitve.
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KIMUTATAS
a kapott tamogatasokrol

2010.evi

III.

Tamogato pontos neve

Kozponti koltsegvetes
Palyazati uton elnyert tamogatas
Jogi szemelyisegu gazd. Tarsasag
Elkulonitett allami penzalap
Helyi onkormanyzat es szervei
Maganszemely
Gazdasagi tarsasag
gazdas^gi tarsasagok magyar
gazdasagi tarsasagok kulfOldi
Kozhasznu Szervezet
Egyeb Szervezet
Egyeb tamogatas {APEH 1%)

Osszesen

Tamogatott eel

Mukodesi fenntartas

Mukodesi fenntartas

Mukodesi fenntartas

Bevetelkent elszamolt tamogatas
osszege

Eldzoevi Ft ban

189095

189095

9000
50000
50000

113661

361756

Targyevi Ft ban

211 174

211 174

10000
600 000
600 000

1 377 057

2198231

Valtozas

%

112%

112%

111%
1200%
1200%

1212%

608%

EFt

22

22

1
550
550

1263

1836

Erd,2011.majus
^•^

PH.

A kozhasznu egyszerusitett eves beszamolot osszeallitotta:
A besz£molo konyvvizsgalattal nines hitelesitve.

"sOlete
Harkaine Orgovanyi Rita

kepviselo
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KIMUTATAS
a vagyon felhasznalasarol

2010.evi

IV.

Megnevezes

SAJAT TOKE
Indulotoke
Tokevaltozas 01.01.
Tokevaltozas
csokkentesere hato
tenyezok
- kozhasznusagi

tevekenyseg targyevi
vesztesege
- egyeb

Tokevaltozas
novekedesere hato
tenyezok
- kozhasznusagi

tevekenyseg targyevi
nyereseg
- egyeb

Elozo evi osszeg

116
0

32

0

84

84

Targyevi osszeg
1723

0
116

1607

1607

Valtozas
%
1485,00%

363%

1913%

1913%

EFt
1607

84

1523

1523

k EgyesQIete
SzadK]y:iij8Bp,1wtk5ziLl4.F;,.^arkaine Orqovanyi Rita

Erd,2011.majus

A kozhasznu egyszerusitett eves beszamolot osszeallftotta:

A beszamo!6 konyvvizsgalattal nines hitefesitve.
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KIMUTATAS
a eel szerinti juttatasokrol

2010.evi

Kifizetes nem tortent!

Juttatas megnevezese

Kozhasznu tevekenyseg kereteben nyujtott
adbkoteles penzbeli tamogatas
adokotefes nem penzbeli tamogatas
ad6mentes penzbeli tamogatas
adomentes termeszetbeni tamogatas

Elozo evi
osszeg Ft

Targyevi
osszeg Ft

Valtozas
% Ft

Megjegyzes

Juttatas megnevezese

Egyeb eel szerinti, de nem kozhasznu
tevekenyseg kereteben nyujtott
- penzbeli tamogatas
- nem penzbeli tamogatas

Elozo evi
osszeg Ft

Targyevi
osszeg Ft

Valtozas
o//a Ft

Megjegyzes

Erd,2011.majus

A kozhasznu egyszerusitett eves beszamolot osszeallitotta:

A beszamolo konyvvizsgalattal nines hitelesitve.

r

P.M.
.; 18122813-Mj Harkaine Orgovanyi Rita

kepviselo
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VI.

KIMUTATAS
A Vezeto tisztsegviseloknek nyujtott tamogatasokrol

2010.evi

2009. evben kifizetes nem tbrtent!

Megnevezes

Tiszteletdij
Koltsegterftes
Ertekpapi'r
Termeszetbeni juttatas

SZJA mentes
SZJA koteles

Folyositott kolcson osszege
fordulonapig visszafizetett osszeg
fordulonapon fennallo tartozas
legkesobbi visszafizetesi hatarido
fizetendo kamat

Egyebjuttatasok
Osszesen:

Elozo evi
osszeg Ft

0

0

Targyevi
osszeg Ft

43280

43280

Elteres
% Ft

43280

43 280

Erd,2011.majus
Primer Immunhianyos

P.H.

Ritakepviselo

A kozhasznu egyszerusitett eves beszamolotosszeallftotta:

A beszamolo konyvvizsgalattal nines hitelesitve.


