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Szervezet neve:

Magyar VHL (von Hippel-Lindau) Tarsasag

rr s

Az egyszeriisitett éves beszamol6é mérlege

(Adatok ezer forintban.)

El6z6 év

El8z6 év
helyesbitése

Targyév

ESZKOZOK (AKTIVAK)

A.

Befektetett eszkdzok

I. Immateridlis javak

Il. Targyi eszkdzok

Ill. Befektetett pénzigyi eszkdzok

Forgoeszkdzok

596

596

|. Készletek

Il. Kbvetelések

. Ertékpapirok

IV. Pénzeszkdzok

596

596

C.

Aktiv id6beli elhatarolasok

ESZKOZOK OSSZESEN

596

596

FORRASOK (PASSZIVAK)

D.

Sajat téke

596

596

I. Indul6 t6ke/jegyzett t6ke

936

596

Il. T6kevaltozas/eredmény

I1l. Leko6tott tartalék

IV. Ertékelési tartalék

V. Targyévi eredmény alaptevékenységhdl

340

VI. Targyévi erdemény vallalkozasi tevékenységhdl

Céltartalékok

Kotelezettségek

I. Hatrasorolt kotelezettségek

Il. Hosszu lejaratu kotelezettségek

Ill. Rovid lejaratd kételezettségek

G.

Passziv id6beli elhatarolasok

FORRASOK OSSZESEN

596

596
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet

egyszeriisitett beszamoloéja és kéozhasznasagi melléklete | PK-142
Szervezet neve:
Magyar VHL (von Hippel-Lindau) Tarsasag
Az egyszeriisitett éves beszamol6 eredmény-kimutatasa (Adatok ezer forintban.)
Alaptevékenység Véllalkozasi tevékenység Osszesen
el6z6 év el6z6 év targyév | el6z6 év el6z6 év targyév | el6z6 év el6z6 év | targyév
helyesbitése helyesbitése helyesbitése
1. Ertékesités nett6 arbevétele
2. Aktivalt sajat teljesitmények
értéke
3. Egyéb bevételek 569 100 569 100
- tagdij, alapitotdl kapott
befizetés 17| 12 17 12
- adomanyok 2 2
4. Pénziugyi miveletek bevételei 3 1 3 1
5. Rendkivuli bevételek 390 0 390 0
ebbdl:
- alapit6tol kapott befizetés
- tAmogatasok
A. OSSZeS bevétel (1+2+3+4+5) 962 101 962 101
ebbdl: kbzhasznu tevékenység
bevételei 959 100 959 100
6. Anyagijellegl raforditasok 652 101 652 101
7. Személyi jellegil raforditdsok 88 o 88 o
ebbdl: vezetd tisztségvisel6k
juttatasai 0 0 0 0
8. Ertékcstkkenési leiras 115 115
9. Egyéb raforditasok 447 447
10. Pénzugyi miveletek
raforditasal
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Szervezet neve:

Magyar VHL (von Hippel-Lindau) Tarsasag

Az egyszeriisitett éves beszamol6é eredmény-kimutatasa 2.

(Adatok ezer forintban.)

Alaptevékenység

Vallalkozasi tevékenység

Osszesen

el6z6 év

el6z6 év
helyesbitése

targyév

el6z6 év

el6z6 év
helyesbitése

targyév

el6z6 év

el6z6 év targyév
helyesbitése

11. Rendkivili raforditasok

B. Osszes réaforditas
(6+7+8+9+10+11)

1302

101

1302

101

ebbdl: kbzhasznu tevékenység
raforditasai

1302

101

1302

101

C. Add6zas el6tti eredmény (A-B)

-340

-340

12. Addfizetési kotelezettség

D. Adb6zott eredmény (C-12)

-340

-340

13. Jévahagyott osztalék

E. Targyévi eredmény (D-13)

-340

-340

Tajékoztaté adatok

A. Kdzponti koltségvetési
tAmogatas

439

439

B. Helyi 6nkormanyzati
koltségvetési tamogatas

C. Az Europai Unio strukturalis
alapjaibdl, illetve a Kohéziés
Alapbdl nyujtott tamogatas

D. Normativ tAmogatas

E. A személyi jévedelamado
meghatarozott részének ad6z6
rendelkezése szerinti
felhasznalasarol szol6 1996. évi
CXXVI.térvény alapjan kiutalt
0sszeg

110

88

110

88

F. Kbzszolgaltatasi bevétel

Az adatok kdnyvvizsgalattal ala vannak tamasztva.

Konyvvizsgaléi zaradék

|:| Igen

|X| Nem
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamolodja és kozhasznisagi melléklete | PK-142

1. Szervezet azonosité adatai

1.1 Név

Magyar VHL {von Hippel-Lindau) Tarsasag

1.2 Székhely

Iranyitoszam: Telepulés: |Budapest |

Kozterllet neve:

|Szittya | Kozteriilet jellege: |utca |

Hazszam: |8 | Lépcs6haz: I:’ Emelet: I:’ Ajté: I:I
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: , [6]o]s[8]e] |/[1]o]e]e] I@]

1.4 Nyilvantartasi szam: |011}/|011}/|3|3l4|5| }

1.4 Szervezet adészama:  [1]8]o]o[[4]5]7[4] _ —[4]3]

1.6 Képvisel6 neve: |Sij|i Mihalyné

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

A szervezet az alapitd okirataban meghatarozott kzhaszni tevékenységeket a targyévben céljainak
megfelelden latta el, nevezetesen a VHL szindromaval érintett emberek egyenjogui és a lehetd legteljesebb
kirii egészségiigyi ellatasanak, habilitacidjanak, rehabilitaci6janak elosegitését, érdekeik képviseletét,
Ervényesitését.

Részvétel és poszter bemutatasa a 2012 februarjaban megrendezett Ritka Betegségek Vilagnapjan
Budapesten és Pécsett.

Aktiv részvétel a RIROSZ-ban (Ritka Betegek Orszagos Szdvetsége) a ritka betegekre vonatkozd Nemzeti
Terv elokészitd bizotisagaban.

Haziorvos konferencian poszter bemutatasa.

Honlap (www.vhl.hu) fejlesztése ismeretterjesztésre és az érintettek tajékoztatasara.

Specidlis kiilfoldi gyogykezelések megszervezése.

3. Kézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kbzhasznu tevékenység megnevezése: @észségmegc’irzés, betegségmegel6zés |

3.2 Kozhasznu tevekenységhez kapcsolodo kozfeladat, jogszabalyhely: (1997. évi CLVI torvény 26.5 c. |

3.3 Kozhasznu tevékenyseg célcsoportja: |5 potencialis és a val6ban érintett VHL szindrémasok |

3.4 Kdzhasznu tevékenységbdl részesilék |étszama: 10000
3.5 Kdzhasznu tevékenység f6bb eredményei:

A feltételezett VHL szindroma meglétének igazolasa, vagy elvetése genetikai vizsgalattal. Az igy kiszirt
érintetteknek tapasztalt szakorvosokhoz torténd iranyitasa. A betegség kifejlodésének
megakadalyozasara kontroll vizsgalatok megszervezése,
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
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1. Szervezet azonosité adatai

1.1 Név
Magyar VHL {von Hippel-Lindau) Tarsasag

1.2 Székhely

Iranyitoszam: Telepulés: |Budapest |

Kozterllet neve:

| Kozterllet jellege: |utca |

Hazszam: |8 | Lépcs6haz: I:’ Emelet: I:’ Ajté: I:I
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: _ [6]o]s[8]e] |/[1]o]e]e] I@]

1.4 Nyilvantartasi szam: |011}/|011}/|3|3l4|5| }

1.4 Szervezet adészama:  [1]8]o]o[[4]5]7[4] _ —[4]3]

1.6 Képvisel6 neve: |Sij|i Mihalyné

|Szittya

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

Az EU altal kezdeményezett a Ritka Betegségekre (RB) vonatkozd Nemzeti Terv Szakértoi Bizottsagaban
dolgozik a VHL Tarsasag elndke.

Az RB-re vonatkozo Nemzeti Terv 6 célkitiizése, hogy a ritka betegeket - igy a "nagyon ritka VHL
szindromasokat is - u.n. Szakértbi Kézpontokban lassak el, hogy minél hamarabb jussanak diagnézishoz,
ill. megfeleld terapiahoz. Tovabba kidolgozzak a hatarokon ativeld és az e-egészségligyi ellatast is.

3. Kézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kézhasznu tevékenység megnevezese: |Esé|yegyen|63ég el6segitése, érdekvédelem |

3.2 Kdzhasznu tevékenységhez kapcsolddé kozfeladat, jogszabélyhely: |

2003. évi CXXV. Torvény az egyenlé banasmaodrodl és az esélyegyenléség elé6mozditasarol 13 § |

3.3 Kdzhasznu tevékenység célcsoportja: VHL szindrémaval érintettek |

3.4 Kdzhasznu tevékenységbdl részesilék |étszama: 300
3.5 Kdzhasznu tevékenység f6bb eredményei:

A 2013. végén elfogadasra kerillé Nemzeti Terv folyamatos fejlesztése.
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1. Szervezet azonosité adatai

1.1 Név

Magyar VHL {von Hippel-Lindau) Tarsasag

1.2 Székhely

Iranyitoszam: Telepulés: |Budapest |

Kozterllet neve:

|Szittya | Kozteriilet jellege: |utca |

Hazszam: |8 | Lépcs6haz: I:’ Emelet: I:’ Ajté: I:I
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: , [6]o]s[8]e] |/[1]o]e]e] I@]

1.4 Nyilvantartasi szam: |011}/|011}/|3|3l4|5| }

1.4 Szervezet adészama:  [1]8]o]o[[4]5]7[4] _ —[4]3]

1.6 Képvisel6 neve: |Sij|i Mihalyné

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

Az EU altal szorgalmazott , ritka betegségben szenveddk jobb egészségiigyi ellatisa érdekében hozandd
MNemzeti Terv Szakértbi Bizottsaganak tagjaként dolgozik a Magyar VHL Tarsasag elndke.

A ritka betegekre vonatkozd Nemzeti Terv fo célkitiizése, hogy a ritka betegeket - igy a "nagyon ritka" és
nehezen diagnosztizalhatdé VHL szindromasokat is - u.n. Szakértbi Kdzpontokban lassak el, hogy minél
korabban jussanak diagnézishoz és megfeleld kezelésekhez. Tovabba segitse a hatarokon ativeld
egészségligyi ellatast és az e-egészségigyi ellatast is.

3. Kézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kozhasznu tevékenység megnevezése: |Esé|yegyen|65ég el6segitése, érdekvédelem |

3.2 Kdzhasznu tevékenységhez kapcsolddé kozfeladat, jogszabélyhely: |

2003. évi CXXV. Torvény az egyenlé banasmaodrodl és az esélyegyenléség elé6mozditasarol 13 § |

3.3 Kdzhasznu tevékenység célcsoportja: VHL szindrémaval érintettek |

3.4 Kdzhasznu tevékenységbdl részesilék |étszama:
3.5 Kdzhasznu tevékenység f6bb eredményei:

300

Folyamatos elokészitése a 2013. év végéig elfogadasra keriilé Ritka Betegekre vonatkozd Nemzeti
Tervnek.
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Szervezet neve:

Magyar VHL (von Hippel-Lindau) Tarsasag

4. Kozhasznu tevékenység érdekében felhasznalt vagyon kimutatasa

(Adatok ezer forintban.)

Vagyonelem értéke

Felhasznalas célja

4.1| Felhasznalt vagyonelem megnevezése
4.2 | Felhasznalt vagyonelem megnevezése Vagyonelem értéke Felhasznalas célja
4.3 | Felhasznalt vagyonelem megnevezése Vagyonelem értéke Felhasznalas célja

Kozhasznu tevékenység érdekében
felhasznalt vagyon kimutatasa
(0sszesen)

Kdzhasznu tevékenység érdekében
felhasznalt vagyon kimutatasa
(minddsszesen

5. Cél szerinti jutattasok kimutatasa

5.1| Cél szerinti juttatds megnevezése El6z6 év Targyév
Németorszagi gyogykezelés tamogatasa 424 0
5.2 | Cél szerinti juttatds megnevezése El6z6 év Téargy év
5.3 | Cél szerinti jutattas megnevezése El6z6 év Targy év
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(6sszesen) 424 0
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(minddsszesen) 424 0
6. Vezet6 tisztségvisel6knek nydjtott juttatas
6.1 | Tisztség El6z6 év (1) Targyév (2)
0 0
6.2 | Tisztség El6z6 ev (1) Targy év (2)
0 0
A. | Vezet6 tisztségvisel6knek nyuijtott
juttatas 6sszesen: 0 0
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Szervezet neve:

Magyar VHL (von Hippel-Lindau) Tarsasag

7. Kdozhasznt jogallas megallapitasahoz sziiksé m 6k
6zhasznu jogallas megallapitasahoz sziikséges mutato (Adatok ezer forintban,)

Alapadatok El6z6 év (1) Targyév (2)

B. Eves dsszes bevétel 962 101

ebbdl:

C. A személyi jovedelemaddé meghatarozott részének az
ad6z6 rendelkezése szerinti felhasznalasarél sz616
1996. évi CXXVI. térvény alapjan atutalt 6sszeg 110

88

D. Kozszolgaltatasi bevétel

E. Normativ tamogatas

F. Az Eurépai Unid strukturalis alapjaibdl, illetve
a Kohézios Alapbdl nydujtott tamogatas

G. Korrigalt bevétel [B-(C+D+E+F)] 852 13

H. Osszes raforditas (kiadas) 1302 101

I. Ebb&l személyi jellegii raforditas 88 0

J. Kézhasznu tevékenység raforditasai 1302 101

K. Ad6zott eredmény -340 0

L. A szervezet munkajaban kézremiikodé kozérdekii 6nkéntes
tevékenységet végz6 személyek szama
ga koézérdekl onkéntes tevékenységrol sz6l6

005. évi LXXXVIII. térvénynek megfelel6en)

Eréforras ellatottsag mutatoi Mutaté teljesitése
Igen Nem

Ectv. 32.§ (4) @) [(B1+B2)/2 > 1.000.000, - F{] (]
Ectv. 32. § (4) b) [K1+K2>=0] (]

X |X]| ]

Ectv. 32. § (4) ¢) [(11+I2-A1-A2)/(H1+H2)>=0,25] ]

Tarsadalmi tamogatottsag mutatoi Mutato teljesitése

Ectv. 32. § (5) @) [(C1+C2)/(G1+G2) >=0,02] X

[]

Ectv. 32. § (5) b) [(J1+J2)/(H1+H2)>=0,5]

Ectv. 32. § (5) ¢) [(L1+L2)/2>= 10 f6]

X

X
[
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