Adészam:

Primer Immunhianyos Betegek Egyesiilete

1118. Budapest, Rétkoz u.14. fsz.1.

18122813-1-43

2012.december 31.
adatok e Ft- ban.

Sorsz. Tétel megnevezése El6z6 évi iifo zgig) Targyév
a b c d e
A. Befektetett eszk6zok 1243 957
l. Immaterialis javak 0 0]
Il. Targyi eszk6z6k 1243 957
1. Befektetett pénziigyi eszkdz6k 0 0
B. Forgdeszk6zok 684 0
l. Készletek 0 0
1. Kévetelések 0 0
Il Ertékpapirok 0 0
V. Pénzeszkdzok 684 1588
C. Aktiv id6beli elhatarolasok 0 0
Eszk6z6k 6sszesen 1927 2545
D. Sajat téke 1927 2046
3 Indulé téke / Jegyzett téke 0 0
Il. Tékevaltozas / Eredmény 1723 1927
1. Lekoétott tartalék 0 0
IV.  |Ertékelési tartalék 0 0|
Térgyévi eredmény 0 ol
alaptevékenységbdl (k6zhasznu
V. tevékenységhdl)
Targyevi eredmény vallalkozasi 204 11 gr
VI. tevékenységbdl
E. Céltartalékok 0 0
F. Kotelezettségek 0 499|
l. Hatrasorolt kételezettségek 0 0
Il. Hosszu lejaratu kotelezettségek 0 0]
1. Révid lejaratu kételezettségek 0 499|
G. Passziv id6beli elhatarolasok 0 0
Forrasok 6sszesen 1927 2545
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Adoészam

: 18122813-1-43

Az egyszeriisitett éves beszamol6 eredménykimutatasa

2012. év

Megnevezés Alap. El(zlza‘zcl:. = Ossz. If\(l)ar; = eV(?/:I)I. mOdosggssz.a Alap. Ta\';gl{ev Ossz.
1.|Ertékesités netté arbevétele 0 0] 0 0]
2.|Aktivalt sajat teljesitmények értéke 0 i 0 0l
3.|Egyéb bevételek 17 17 36 36

ebbdl:
-tagdij, alapitoktol kapott befizetések 17 17 36 36
-tamogatasok 0 0] 0 0l
4.|Pénziigyi miiveletek bevételei 0 i)| 1 1
5.|Rendkivilli bevételek 819 819| 600 600}
ebbdl:
-alapitoktol kapott befizetések 0 0 0 0]
-tAmogatasok 819 819| 600 600
A.|Osszes bevétel (1+2+3+4+5) 836 836 637 637
-ebb6l: kézhaszni tevékenység bevételei 814 814 600 600|
6.|Anyagijellegl raforditasok 160 160] 143 143
7.|Személyi jellegii raforditasok 11 11 89 89|
-ebbdl: vezetd tisztségviseldk juttatasa 11 11 0 0|
8.|Ertékcsokkenési leiras 461 461 286 286|
9.|[Egyéb raforditasok 0 ol 0 o}
10.|Pénziigyi mveletek raforditasai 0 )| 0 ol
11.|Rendkiviili raforditasok 0 of 0 0
B.|Osszes raforditas (6+7+8+9+10+11) 632 632 518 518
-ebbdl: kézhaszni tevékenység raforditasai 469 469 478 478
C.|Adézas elitti eredmény (A-B) 204 204 119 119
12.|Addfizetési kotelezettség 0 0] 0 0
D.|Adézott eredmény (C-12) 204 204 119 119|
13.[Jovahagyott osztalek 0 )| 0 )|
E.|Targyévi eredmény (D-13) 204 204 119 119|
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Adészam: 18122813-1-43 2012. év
Megnevezés El6z6 évi i’v‘zzjof,‘t'g;g) Targyév
Tajékoztaté adatok
A Kozpontl' koéltségvetési 0 0
tamogatas
Helyi dnkormanyzati
B. i 5 0 o}
koltsegvetesi tamogatas
Az Eurdpai Uni6 strukturalis alapjaibél,
C. illetve a Kohéziés Alapbdl nyujtott
tamogatas
D. Normativ tamogatas 0 0
A személyi jdvedelenadé meghatarozott
részének adozo rendelkezése szerinti
E. felhasznalasrol sz6l6 1996. évi CXXVI. 51 8 474
Torvény alapjan kiutalt 6sszeg
F. Kozszolgaltatasi bevétel 0 0
Budapest,2013.méjus /7 - T e

az egyesdlet vezetoje(képviseldje)

Primer lgili;'&nhiényos
Betegek Egyesiilete
Székhely: 1118 Bp., Rétkdz u. 14. Fszt/1.
A beszamol6 konywasizsgalattaBhires hitelesitve.



Kozhasznusagi melléklet

1. K6zhaszni szervezet azonosité adatai

név: Primer Immunhiinyos Betegek Egyesiilete

sz¢khely: 1118 Budapest Rétkoz 14. Fszt.1.

bejegyz0 hatarozat szama: 9. Pk. 60.250./2006/1.

nyilvantartasi szam: 11.926

képviselo neve: Harkainé Orgovanyi Rita

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kozhaszni tevékenységek bemutatasa

A Primer Immunhidnyos Betegek Egvesiilete (PIBE) Alapszabaly szerinti célja a primer immunhidnnyal él6 betegek jogi
egészségiigyi és szocidlis érdekeinek képviselete, az esélvegvenléség eldsegitése. Célunk segiteni a tovabbi betegségek megelézésében,
az egészség megirzésében, a gyogyitd és rehabiliticids eljardsokban, a betegség felismerésében, kezelésében és kutatdsaban.

Az Egvesiilet céljat 2012-ben a kivetkezé médon valdsitotta meg:

a ) kozremikodott wbb orvosi konferencian, szakmai és civil rendezvényen, a kozvélemény tajékoztatasa céljabol, valamint az Gjabb
gyogyitasi. kezelési lehetoségek feltérképezése céljabol,

b ) folyamatosan részt vesz a betegek sziirésében a betegség igazolasara vagy kizarasara, egytitmikddve a kezelokdzpontokkal.

¢ ) folyamatos a tagok és az érdeklodok részére altalanos tanacsadasa, informaldsa, egészség-. illetve allapotmegorzéssel kapcsolatos
tevékenysége,

d ) szakmai forumokat tartott az érintettek részére, melynek célja betegoktatas, felvilagositas. betegtalalkozo.

e ) a médiaban valo megjelenésével ¢és honlapja segitségével, valamint kiadvanyai terjesztésével is igyekezett boviteni a kozvélemény
informaciojat a betegségrol. a betegit lerdviditése céljabdl.valamint igy felhivni figyelmet az Egyesiilet tevékenységére.

f ) closegitette a betegek érdekeinek megfelelé jogszabalyalkotast, jogszabalyok alkotasat kezdeményezte ¢s véleményt nyilvanitott a
jogszabalyok tervezeteir6l.

g ) egyiittmikddot szakemberekkel. szakorvosokkal és mas tarsadalmi szervezetekkel (Rirosz Eurordis, MIBE)

h ) képviselte a tagok érdekeit a kormanyzati szervek felé (OEP, Minisztériumok) a kezeléssel. betegséggel. ellatasokkal kapcsolatos
tigyekben.

A PIBE tevékenysége tehdt elsGsorban arra irdnyult, hogy segitse tandcsaival ¢és széles korli informéaciéval — orvostudomanyi. jogi.
szocidlis ellatasokkal kapcsolatos juttatasok, torvények - lassa el a betegeket. hozzatartozokat a primer immunhiannyal kapcsolatosan. A
betegek kezelését megkonnyitse mas szervezetekkel és szakorvosokkal egyiittmiikddve. A kdzvéleményt informacioval lassa el a
betegségrol. a teendokrol. s felhivja az Egyesiilet munkajara a figyelmet.

3. Kozhasznu tevékenységek bemutatiasa (tevékenységenként) kozhasznu tevékenység megnevezése:

kozhaszn tevékenységhez kapesolodo kozfeladat, jogszabélyhely: egészségiigy

a kozhasznu tevékenység célesoportja:
Elsosorban a primer immunhiannyal ¢l6 betegek és hozzatartozoik, valamint a betegség miatt érintettek.
¢érdeklodok. Az Egyesiilet orszagos szervezet, valamennyi megy¢bol vannak tagjaink.

a kézhasznu tevékenységbol részesiilok 1étszama: meghaladta az 100 fot

a kozhasznii tevékenység fobb eredményei:

Egyesiiletiink taglétszama folyamatosan emelkedik. jelenleg 120 fo. s tdlnyomé tébbségiik maguk a
betegek. Orszagos szervezet [évén ma mar a legtébb megy¢bol vannak tagjaink.

Részt vett az Egyesiilet a Magyar Immunoldgiai Tarsasag orvosi konferencidjan, a Magyar
Gyermekorvosok konferenciajan. szorolapjainkat terjesztettiik. Részt vett a Ritka napon az immunrendszer
mikddésével kapesolatos kvizjatékkal, onallo standdal.

A Nemzeti Betegforumba csatlakozassal a torvénytervezetek véleményezésében részt vétel és javaslattétel.
Két szakmai forumot tartott a betegek szamara, ahol szakorvosok segitségével az alabbi témakordk jelentek
meg: Mibol késziilnek az immunglobulin koncentratumok? A human plazma gyujtése.

Az immunhianyos korképekhez tarsulo egyéb betegségek: sziirdvizsgalatok sziikségessége.

A felsolégati betegségek, hurutok gyogyitasi lehetoségei a betegek /sziileik altal (parasitas. horgotoalett,
cseppek. nyakoldok. l1égzotorna, stb.)

Az immunglobulinok bevizsgalasa, klinikai vizsgalatanak sziikségessége

A beteg gvermekek sziirésében részt vétel timogatasok segitségével.

Sajtomegjelenések: Fejleszto Pedagogia és Medical Tribune Online.

Kozbenjaras a tartos betegség emelt csaladi potlékanak sziikségességében az illetékes szerveknél.
Kozbenjaras a primer immunhiany legfobb gydgyszerének: a megfeleld mindségli és mennyiségl
immunglobulin kezelések elérésében, sziikségességében az illetékes allami szerveknél.

l'agjaink cgészségvédelmében segitség tamogatas dltal.
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4. Kozhaszni tevékenység érdekében felhasznalt vagyon kimutatasa

Felhasznalt vagyonelem megnevezése

Vagyonelem
értcke

Felhasznalas
célja

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

5. Cél szerinti juttatasok kimutatisa

Cé¢l szerinti juttatas megnevezése

El6z6 év eFt

Targyév eFt

(2011) (2012)
0 0
6. Vezeto tisztségviseloknek nyujtott juttatas
Tisztség El6z6 év eFt Targyév

(2011) eFt (2012)
elnok (bruttd megbizasi dij) 0 0
elndkhelyettes (brutté véllalkoz6i megbizasi dij) 0 0
A. Vezeto tisztségviseloknek nydjtott juttatas osszesen: 0 0
7. Kozhaszna jogallas megallapitasahoz sziikséges mutatok
Alapadatok El6z6 év eFt | Targyév eFt

(2011) (2012)
B. Eves sszes bevétel 836 637
ebbol:
C. a személyi jovedelemadé meghatérozott részének az ad6z6 rendelkezése szerinti felhasznalasardl szol6 518 474
1996. évi CXXVI. torvény alapjan atutalt dsszeg
D. kozszolgaltatasi bevétel 0 0
E. normativ timogatas 0 0
I az Europai Unié strukturalis alapjaibol, illetve a Kohéziés Alapbol nydjtott taimogatés 0 0
G. Korrigdlt bevétel [B-(C+D+E+F)] 318 163
H. Osszes raforditas (kiadas) 632 S18
1. ebbol személyi jellegii raforditas 1 89
1. Kdzhasznii tevékenység raforditasai 469 478
K. Adézott eredmény 204 19

0 0

L. A szervezet munkajaban kozremikodo kozérdekii dnkéntes tevékenységet végzo személyek szama (a
kozérdekii onkéntes tevékenységrdl sz616 2005. évi LXXXVIIL torvénynek megfeleloen)

Eroforras-ellatottsag mutatdi

Mutato teljesitése

Ectv. 32. § (4) a) [(B1+B2)/2>1.000.000.- Ft] lgen Nem
Ectv. 32. § (4) b) [K1+K220] Igen Nem
Ectv. 32. § (4) ¢) [(11+12-A1-A2)/(H1+H2)20,25] lgen Nem
Tarsadalmi tamogatottsag mutat6i Mutaté teljesitése

Ectv. 32. § (5) a) [(C1+C2)/(G1+G2)=20,02] Igen Nem
Ectv. 32. § (3) b) [(J1+J2)/(H1+H2)20.5] Igen Nem
Ectv. 32. § (5) ¢) [(L1+L2)/2210 f6] Igen Nem

p
2015 magu, 17 .
‘7 Frimer Immunbisnyos
Betegek Egvrsiiicte
Székhely: 1118 Bp,, Réth o, 12 14, Jamt/l
Adbszam: 1817791114

dnil

M’Qr:/‘/)/g




