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Ko/hasznusagi melleklet

1. Kozhasznu szervezet azonosito adatai
nev: Primer Immunhianyos Betegek Egyesiilete

s/ekhek: 1118 Budapest Rctko/ 14. Fs/i.l.

bejegy/6 halaro/at s/ama: 9. Pk. 60.250./2006/1.

n>i lvantar tas i s/am: 1 1.926

kepviselo neve: ( larkaine Orgovanyi Rita

2. Targyevben vegzett alapcel szerinti es kozhasznii tevekenysegek bemutatasa

A Primer I m m u n h i a n v o s Betegek Eevesiilete (PIBE) Alaoszabaly szerinti celja a primer i m m u n h i a n n y a l eld beteeek ioai.
egeszsegugyj e"s szocialis erdekeinek kepviselete, az eselyesyenlosee eloseaitese. Celunk se&iteni a tovabbi beteeseaek meaclo/eseben.
az egeszseg meaorzeseben, a gvogvito es rehabilitacios eliarasokban, a betegseg felismereseben, kezeleseben es kutatasaban.

Az Eevesiilet celjat 2012-ben a kovetkezo modon valositotta meg:
a ) kozremiikodott tohb orvosi konferencian. s/aktnai es civil rende/venyen. a ko/vclcmcny tajckoztati
gyogyitasi. ke/elesi lehetosegek felterkepe/ese celjahol.
b ) Folyamatosan rcs/t vcs/ a betegek sziireseben a betegseg igazolasara vag\. egyiittmiikodve a k
c ) folyamatos a tagok es az erdcklodok rcszcrc altalanos tanacsadasa. informalasa. eges/seg-. i l letve
tevekenysege.
d ) s/akmai lorumokat lariott a/ erintettck reszerc. melynek celja betegoktatas, tclvilagositas. betegtalalkozo
e ) a mediaban valo megjelenesevel es honlapja segitsegevel. valamint kiadvanyai tcrjesztesevel is igye
inlbrmaciojat a bctcgscgrot. a betegut leroviditese celjabol.valaminl igy lelhivni figyelmet a/. Kgyesiilet level
f ) elosegiletle a belegek erdekeinek megfelelo jogszabalyalkotast, jogszabalyok alkotasat ke7demen\e-'
jogs/abalyok tcrvczeteirol,
g ) egyuttiniikodott s/akemberekkel. s/akorvosokkal es mas tarsadalmi szervezetekkel (Rirosz. Kurordis. MI
h ) kepviselte a tagok erdekeit a kormany/ati s/.crvek felc (OHP. Miniszteriumok) a kc/elcssel, betegs
ugyckben.

A PIBE tevekenvsese tehat elsosorban arra iranyiil t , hosv scaitsc tanacsaival es szcles korii informa
s/ocialis clfatasokkal kapcsolatos juttatasok. torvenyek - lassa el a betegeket, hozzatarto/okat a primer irr
belegek ke/eleset megkdnnyitse mas szervezetekkel es szakoryosokkal egyuttmukodve. A ko/vclem
betcgsegrol. a tecndokrol. s felhivja az [{gyesulet munkajara a figyelmet.

sa celjabol. valamint az ujabb

^zelokozpontokkal.
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3. Kozha.sznu tevekenysegek bemutatasa (tevekenysegenkent) kozhasznii tevekenyseg megnevezese:

kozhasznu tcvckcnyscghc/ kapcsolodo kozfctadat. jogszabalyhely: egcszscgiigy

a ko/has/nii tcvckcnyscg celcsoportja:
Klsosorhan a primer immunhiannyal elo betegek es hozzatarlozoik, valamint a betegseg miall erintettek.
erdcklodok. A/ Rgvestilct ors/agos s/erve/et, \alamennyi mcgyebol vannak lagjaink.

a kozhasznu tevekenysegbol rcs/.csulok Ictszama: mcghaladta az 100 fot

a kozhasznu tcvckcnyscg fobb credmenyei:

Kgyesiiletiink lagletszama folyamatosan emelkedik. jelenleg 120 fo. s lulnyomo ttibbscgiik maguk a
belegek. Ors/agos szervezet leven ma mar a legtobb mcg\cbol vannak tagjaink.
Res/.l vett az Kgyesulet a Magyar Immunologiai farsasag orvosi konterenciajan, a Magyar
Gyermekorvosok konferenciajan, szorolapjainkai terjes/iettuk. Reszt vett a Ritka napon az immunrendszcr
mukodescvel kapcsolatos kvizja lekkal . onallo standdal.
A Nemzeli Belcgforumba esatlakozassal a torvcnytervczetck velemcnyc/cscbcn reszt vctcl es javaslattetel.
Ket szakmai torumot tartott a betegek szamara. ahol szakorvosok segitsegevel az alabbi temakorok jelentek
meg: Mibo! kcszillnck az immunglobulin konccntratumok? A human plazrna gyujtcsc.
Az immunhianyos korkepekhez tarsulo egyeb betegsegek; sziirovizsgalatok sziiksegessege.
A telsoleguli betegsegek. hurutok gyogyitasi lehetosegei a betegek /sziilcik altal (parasitas, horgotoalett,
cseppek. nyakoldok, legzotorna, stb.)
Az immunglobulinok bcvizsgalasa. kl in ikai vizsgalatanak sziiksegessege
A beteg gyermekek szureseben reszt vetel tamogatasok segitsegevel.
Sajtomegiclencsck: l:ejleszto Pedagogia es Medieal Tribune Online.
Ko/bcnjaras a tartos betegseg emell csaladi pollekanak szukscgessegeben az illetekes szerveknel.
Ko/bcnjaras a primer immunhiany legtobb gyogyszerenck: a megfelelo minosegii es mcnnyisegu
immunglobulin kezelesek elereseben. sziiksegessegcben az illetekes allami szerveknel.
Tagjaink egeszscgvcdelmcben segitseg tamogatas altal.



4. K o / t i j i s / r i L i tevekenyseg erdekeben felhasznalt vagyon kimuta tasa

Kelhasznalt vagyonelcm megneve/.ese

- Sajat toke (alakulastol a folyamatos eredmeny) felhasznalasra nem keriilt

Vagyon el em
crteke

-

t'clhas7.nalas
cclja

-

5. ( 0 1 szerinti juttatasok kimutatasa

Gel s/.erinti juttatas megneve/ese 1 I n /u ev eFt

(2011)

0

Targyev eFt

(2012)

0

6. Vezeto tisztsegviseloknek nyujtott juttatas

Tisztseg

elnok (briitto megbi/asi d i j )

elnokhelyettes (hrutto \a!lalko/6i megbi/asi dij)

A. Ve/elo tis/tsegviseloknek nyujtott juttatas osszesen:

r l n / < > ev eFt
(2011)

0
0
0

Targyev
eFt (2012)

0
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7. Ko /hns / in ' j jogallas megallapitasahoz sziikseges mutatok

Alapadatok

B. Eves ossz.es bevetcl

Elozo ev eFt
(2011)

83 fi

Targyev eFt
(2012)

637

ebbol:

C. a szcmelyi jovcdelemado mcghataro/ott reszenck a/ ado/6 rendelkezese s/erinti fclhasznalasarol sz.616
1996. evi C'XXVI. torveny alapjan atutalt fisszeg

D. ko/s/olgaltatasi hevetel

K. normativ tamogatas

F. az liuropai Unio strukluralis alapjaibol. illetvc a Knhe/.ios Alaphol nyujtott tamogatas

G. Korrigall bevetel [B-(C+D+B+F)]

I I . Osszes raforditas (kiadas)

1. ebbol s/cmelyi jcllcgii raforditas

J. Ko/has/nu tevckenyseg rafordilasai

K. Adozott eredmeny

1,. A szcrve/et munkajaban kozremukodo kozcrdeku onkcntcs tevekenysegct vcg/o s/emclyek s/ama (a
ko/crdeku onkcntcs icvekenysegrol szolo 2005. evi LXXXVII1. torvcnynek megfelclocn)

Eroforras-cllatottsag mutaloi

Ectv. 32. § (4) a) [(B1+B2)/2>1.000.000.- Ft]

Ectv.32. §(4)b)[KHK2>01

Lctv. 32. § (4) c) [(1 1 -H2-A'l -A2)/(l 1 1 -I [2)>0.25J

Tarsadahni tamogaloUsag mutatoi

Eclv. 32. § (5) a) l(CHC2)/((il-t-G2)>0.02|

Ectv. 32. § (5) b) |( ,II+.12)/(IIRH2)>0.5|

Ectv. 32. §(5) c) | (Ll+I,2)/2>10 to]
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Vlutato tcljcsitese

Igen

Igen

Igen

Nem

Nem

Nem

Mutato tcljcsitese

Igen

Igen

Igen

Nem

Nem

Nem
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