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TARTALMI BESZAMOLO
2010. EV

Az Egyesiiletet a Févarosi birésag 2006. marcius 24. napjaval vette a tarsadalmi szervezetek nyilvantartdsiba
és egyben kdzhaszn szervezetté is mindsitette. Tevékenységeinket az Alapszabalyban rogzitett célok szerint
végezziik rovid és hosszutavon a 2010-es évben is.

A gyogyito-betegségmegel6z6 tevékenységiink, valamint a tarsadalmi érdekképviselet, tarsadalmi
beilleszkedés szempontjabol Egyesiiletiink 2010-ben az alabbi két sikeres szakmai forumot tartotta meg.
amelyeken a betegek, hozzatartozok, érdekl6dok vettek részt:

2010. méjus 28. — szakmai férum, el6adasok: A velesziiletett immundefektusok genetikai alapja
Beszamolok a subcutan immunglobulin kezelés soran nyert
tapasztalatokrol
2010. november 19. - szakmai férum, eléadésok: Az immunglobulin p6tlas mellékhatasai
Gyodgyhatasu készitmények hatésa

A primer immunhianyos éllapotban szenvedd betegek gy6gyulési lehetéségének eldsegitése érdekében
Iépéseket tettiink a subcutan kezelési eljaras hazai egészségbiztositasi tamogatottsaganak eléréséért. Ennek
elérésére hivatalos levelezéseket folytattunk az Egészségiigyi Minisztériummal, az Orszégos
Egészségbiztositasi Pénztérral valamint az Allamtitkarsaggal.

Hasonloan hivatalos levelezés folyt, és jelenleg is folyik a fenti allami szervekkel az immunglobulin pétlés
finanszirozasanak megoldasaban, és a centrumok kialakitasa érdekében.

A Szja 1 %-énak felajanlasabol az Egyesiilet célja szerint két db inflizié-, és vérmelegitd beszerzése
sikeriilt 2010. decemberében.

A primer immunhidnyban szenvedok kére, mint hatranyos helyzetii csoport tarsadalmi
esélyegyenldségének elosegitése érdekében 2010. februar 11-én csatlakoztunk a Ritka és Velesziiletett
Rendellenességgel El6k Orszagos Szovetségéhez. Ez a csatlakozas hatékonyabb szocidlis és egészségiigyi
érdekképviseletet, még tobb hazai és kiilfsldi tarsadalmi megjelenést, valamint a ritka betegek nagyobb
Osszefogasat jelenti szamunkra.
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2010. februar 27 - Ritka Betegek vilagnapjan (Budapest) valé részt vétel. Figyelemfelkelté esernydakcio
Budapesten

28. Sajat standdal, széroanyaggal valé megjelenés a civil kiéllitason.
2010. 10.15-16 — A RIROSZ és az Eurordis altal szervezett Euroterv konferencia a ritka betegségek nemzeti
tervének kidolgozéasahoz.
Egyéb, 6nallo érdekképviseleti tevékenység, illetve a hazai és a kiilfoldi szervezetekkel valo kapcsolattartas
fontos feladatunk:
2010. aprilis 19 - Eurdpai Betegjogi Nap (Budapest) keretén beliil megrendezett forumon valé megjelenés

2010. junius 4-6 - A hemofilias és PID-es betegek részére civil érdekképviseleti workshopon valo részt vétel
(Budapest) — IPOPI szervezésével. Egyuttal az [IPOPI-val val6 kapcsolatunk és egytittmiikddéstink kialakitasa

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

2010. szeptember 28 - A hazai betegszervezetekkel valé kapcsolattartas, egyiittmikédés keretén beliil
megjelentiink a Magyarorszagi Immunbetegek Egyesiiletének foruman.

Folyamatos feladatunk a jelenlegi kezelokozpontok, valamint a szakorvosok, orvosok, egészségiigyi
szakemberek megismertetése az Egyesiiletiinkkel, feladatainkkal. Tovabbi primer immunhianyos betegek ¢s
csaladjuk felkutatasa, segitése. Ezen feladatunkat személyes bemutatkozassal vagy széréanyagunkkal latjuk
el.

A betegséggel kapcsolatos kutatasi eredmények megismerése és terjesztése céljabol az alabbi
tudomanyos iilésen vettiink részt, amelyen egyben Egyesiiletiinket is bemutattuk:
2010. oktober 15: Gyermek Immunol6giai Munkacsoport Tudoményos Ulése (Tolna)

Internetes megjelenés, média, kommunkiécio, kapcsolattartés:

2010. november: Gjsagcikk a primer immunhianyrdél, mint ritka betegségrol.

Honlapunk frissiilése:

Az oldalra folyamatosan felkeriilnek a szakmai féorum eléadasainak anyagai, és a beszamolok.

Személyes torténetek megjelenitésének lehetosége segiti a bajban lévoket. Hirfolyamunk tudésit az Egyesiilet
életérdl, programjairol.

Rendszeresek az e-mailes és telefonos tandcsadasok mind az érintettek, mind pedig szakemberek felé,
nyitottak vagyunk barmilyen segitségnyujtasra. Szamunkra kiiléndsen fontos a szakemberek, szakorvosok
ajanlasa a betegut leroviditésének céljabol.

2011-es évben terveink kozott szerepel, illetve megvalositas alatt van a kapcsolataink bovitése, hogy a cél
szerinti feladatainkat, az érdekképviseletet még hatékonyabban ellathassuk. Alakul6ban van az Eurordis-hez
vald csatlakozas, feladatvallalas a Nemzeti Betegforumban, részt vétel a Fovarosi Szakmai Mihelyben.
Tevékenységiink megismertetése a tarsadalommal a szoréanyagunk bovitésével (plakat). Valamint
egészségiigyi, szocialis érdekképviselet megerdsitése.
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KOZHASZNU EGYSZERUSITETT EVES BESZAMOLO
2010.évi mérleg

Mérleg fordulénapja:
2010.december 31.
Adatok E Ft
s % El6z6 év(ek) i
Megnevezés El6z6 év midosiiisal Targyév
ESZKOZOK (AKTIVAK)
A. Befektetett eszkéz6k 111 1244
|. Immaterialis javak
Il. Targyi eszkdzok 111 1244
Ill. Befektetett pénzigyi eszkézok
B. Forgéeszk6z6k 913 579
|. Készletek
Il. Kévetelések
IIl. Ertékpapirok
IV. Pénzeszkdzok 913 579
C. Aktiv id6beli elhatarolasok
Eszkdzok osszesen: 1024 1823
FORRASOK (PASSZIVAK)
D. Sajat téke 116 1723
I. Indulé téke
Il. Tékevaltozas /Eredmény 32 116
Ill. Lekotott tartalek
IV. Ertékelési tartalék
V. Targyévi eredmény kézhasznu tevékenysegbdl 84 1607
VI. Targyévi eredmény vallalkozasi tevekenységbdl
E. Céltartalék
F. Kételezettségek 908 100
|. Hatrasorolt kételezettségek
Il. Hosszu lejaratu kotelezettségek
Illl. Révid lejaratu kotelezettségek 908 100
G. Passziv idbbeli elhatarolasok
Forrasok 6sszesen: 1024 1823
Primer Immunhignyos { R
Erd,2011.majus 20 Betegek Egyesﬂletye At O D
Saékhely: 1118 Bp,, Rétkoz u. 14, Fsat/]. Harkainé Orgovanyi Rita

Adbszam: 18122813143 képvisel6

P.H.
A kdzhasznu egyszertsitett éves beszamolo6t 6sszeallitotta:




El6z6 év(ek)
Tajékoztat6 adatok El6z6 év__ | médositasai Targyév

A. Személyi jellegii raforditasok mommmmeen

1. Bérkoltség

ebbdl - megbizasi dijak

- tiszteletdijak

2. Szemelyi jellegli egyéb kifizetések, 6sztondijak 0 42

3. Bérjarulékok

B. A szervezet altal nyujtott timogatasok —

ebbdl: a Korm.rend. 16§ (5) bekezdése szerint kételezettségként
elszamolt és tovabbutalt, illetve atadott timogatas

Erd,2011.majus 20 - Primer Immunhisnyos ¥l On 5
Betegek Egyesiilete Harkainé Orgovanyi Rita
Wé 1118 Bp,, Rétkdz u. 14. Fsat/l, képviseld
Addszom: 18122813-14 3 SEVEa

A kbzhasznu egyszerlisitett éves beszamolét 6sszedllitotta:

A beszamolod kényvvizsgalattal nincs hitelesitve.
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KOZHASZNU EGYSZERUSITETT EVES BESZAMOLO
2010.évi eredményfelosztas

/B

Mérleg fordulonapja:
2010.december 31.

Adatok E Ft

Megnevezés

El6z6 év

El6z6 év(ek)
modositasai

Targyév

A. Osszes kézhasznu tevékenység bevétele
(1+2+3+4+5)

412

2241

1. Kézhasznu célu mikodésre kapott tamogatasok

a) alapitotol

b)kdzponti kéltségvetésto|

¢) helyi Snkormanyzattél

d) egyéb tamogatas (felh. APEH 1%)

114

1377

e) vallalkozasok tamogatasai

50

600

f) maganszemélyek tamogatasai

10

2. Palyazati uton elnyert tamogatas (felh.NCAmiik)

189

211

3. Kézhasznu tevékenységbdél szarmazé bevétel

4. Tagdijbevétel

50

42

5. Egyéb bevétel

6. Kamatbeveétel

B. Véllalkozasi tevékenység bevétele

C. Osszes bevétel (A+B)

412

D. Kézhasznu tevékenység raforditasai
(1+2+3+4+5+6)

328

634

1. Anyagjellegli raforditasok

281

412

2. Szemelyi jellegl raforditasok

43

3. Ertékcsokkenési leiras

24

163

4. Egyeb raforditas

23

16

5. Pénzligyi mlveletek raforditasi

6. Rendkivili raforditasok

E. Véllalkozasi tevékenység réaforditasai
(1+2+3+4+5+6)

1. Anyagjellegi raforditasok

2. Személyi jellegl raforditasok

3. Ertékcsokkenési leiras

4. Egyéb raforditas

5. Pénzugyi miveletek raforditasi

6. Rendkivuli raforditasok

F. Osszes raforditas (D+E)

328

634

G. Adbzas elbtti eredmény vaéllalk. (B-E)

G. Adozas elbtti eredmény kézh. (C-F)

84

1607

H. Addfizetési kotelezettség

l. Targyévi vallalkozasi eredmény (G-H)

J. Targyévi kézhasznu eredmény (A-D)

84

1607

Erd,2011.majus ZO .

Primer |1 mmunhidnyos

Betegek BV esiilete

Saékily: 1118 Bp, Rétkoz v, 14, Fst
Adészim: 18122813-14 3

képviseld
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Harkainé Orgovanyi Rita
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KIMUTATAS
a kéltségvetési tamogatasok felhasznalasars|
22010.év
Koltségvetési tamogatast nem kaptunk a 2(2010.évben Adatok E Ft.

Tamogatas
idépontja |6sszege

Megitélt, 2009-ben [Elszamolas

Tamogaté6 pontos neve |Tamogatott cél viithaté bevétel hatarideje

Felhasznalas 6sszege |Atvitel 6sszege

Primer Immunhignyos t
Erd,2011.majus Zo . Betegek Egmm,‘i oA " _

Suckhely: 1118 Bp, Rétkez u. 14, Fezt/l. Harkainé Orgovanyi Rita
Adbdazdm: 18122813-143 képviselt

P.H.
A kézhasznu egyszer(sitett éves beszamolot Osszeallitotta:

A beszamol6 kényvvizsgalattal nincs hitelesitve.
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KIMUTATAS
a kapott tamogatasokrél
2010.évi
Bevételként elszamolt tamogatas Valtozas
Osszege
Tamogaté pontos neve Tamogatott cél El6266vi Ft ban | Targyévi Ft ban % EFt
Kézponti kdltségvetés
Palyazati aton einyert tamogatas MUkodési fenntartas 189095 211174 112% 22
| Jogi személyiségl gazd. Tarsasag
Elkulonitett allami pénzalap 189095 211174 112% 22
Helyi Snkormanyzat és szervei
Maganszemély Mkédesi fenntartas 9000 10000 111% 1
Gazdasagi tarsasag 50000 600 000 1200% 550
gazdasagi tarsasagok magyar Mikodési fenntartas 50000 600 000 1200% 550
gazdasagi tarsasagok kulfoldi
Kézhasznu szervezet
[Egyéb szervezet
[Egyéb tamogatas (APEH 1%) 113661 1377 057 1212% 1263
(Osszesen 361756 2 198 231 608% 1836
P‘ﬂi.,.-'ff-m H R
Erd,2011.majus 2o - ! L Pl b ouP
Se. s, 4, Fsatl, Harkainé Orgovanyi Rita
" PH M4 képvisel6

A kbézhasznu egyszeriisitett éves beszamolét dsszeallitotta:
A beszamolé kényvvizsgalattal nincs hitelesitve.
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KIMUTATAS

a vagyon felhasznalasarol
2010.évi
Sog W Valtozas
l\{legnevezés El6z6 évi 6sszeg Targyévi dssze % EFt
SAJAT TOKE 116 1723 1485,00% 1607
Indulé téke 0 0
Tokevaltozas 01.01. 32 116 363% 84
Tokevaltozas
csokkentésére hato
tényez6k 0
- k6zhasznusagi
tevékenység targyévi
vesztesége
- egyeb
Tokevaltozas
novekedésére haté
tényez6k 84 1607 1913% 1523
- kézhasznusagi
tevékenység targyévi
nyereség 84 1607 1913% 1523
- egyéb
Primer Immunhignyos = . ; .
Erd,2011.majus 2o _ Betegok Egyestlete 4 2. a2
Sﬁ%@; 1118 Bp, Rétktz . 14 F:- Harkainé Orgovanyi Rita
Oszig}|8122813-14 3 képviseld

A kézhasznl egyszer(sitett éves beszamolét dsszeallitotta:

A beszamol6 konyvvizsgalattal nincs hitelesitve.




Szervezet neve: Primer Inmunhianyos Betegek Egyesiilete

Szervezet székhelye: 1118 Budapest Rétkoz u. 14. Fsz.1.

Adészam: 18122813-1-43

KIMUTATAS
a cél szerinti juttatasokrol
2010.évi
Kifizetés nem tortént!
El6z6 évi Targyévi Valtozas <
Juttatas megnevezése osszeg Ft | 8sszeg Ft % Ft Megjegyzés
Kozhasznu tevékenység keretében nyuijtott
adokoteles pénzbeli tamogatas
adokoteles nem pénzbeli tAmogatas
adoémentes pénzbeli tAmogatas
adomentes természetbeni tamogatas
Juttatas megnevezése E oKW :l'argyévn Valozie Megjegyzés
Osszeg Ft | 6sszeg Ft % Ft
Egyéb cél szerinti, de nem kézhasznu
tevékenyseg keretében nyuijtott
- pénzbeli tAmogatas
- nem pénzbeli tamogatas

Erd,2011.majus Z° -

A kézhasznu egyszer(sitett éves beszamolot 6sszeallitotta:

A beszamolé kényvvizsgalattal nincs hitelesitve.
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fegek ki cesiilete
Saékiv. "18Bp, Rétity : 14, Fugy,
P.H.
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KIMUTATAS
A Vezet6 tisztségvisel6knek nyuijtott tamogatasokrél
2010.évi

2009. évben kifizetés nem tortént!
Megnevezés

El6z6 évi Targyévi Eltérés
Osszeg Ft Osszeg Ft % Ft

Tiszteletdij
Koltségteérités
Ertékpapir
Természetbeni juttatas
SZJA mentes
SZJA koteles
Folydsitott kdlcsén ésszege
fordulénapig visszafizetett 6ssze
fordulénapon fennall6 tartozas
_legkésobbi visszafizetési hataridé
fizetend6 kamat
[Egyéb juttatasok
Osszesen: 0 43 280 43280

(=]

43 280 43 280

Primey lmmunhiﬁnyos

Erd,2011.majus 20 . &ym:gEgume:e L Oal™ PA_
Adé.szém:';}uz‘:]‘;.l:'_z.nn' Harkainé Orgovanyi Rita

képviseld
P.H.
A kdzhasznu egyszerisitett éves beszamolot dsszeallitotta:

A beszamol6 kényvvizsgalattal nincs hitelesitve.



