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1. Szamviteli beszamol6

1.1. Szamviteli beszamolo bemutatasa
A szamviteli beszamolo fobb adatai az alabbiak:

Szamviteli beszamolo adatai

I
Beszamolo sor (HUF) Targyev

...~~~!~~.~~.~~.~.~..
A. Befektetett eszkozok (02-04.sorok)

.... .._---------------------_._--j-- -----
I. Immaterialis javak

H. Targyi eszkozok

Ill.Befektetett penzugyi eszkozok

.~:.~?~~?~~~?:z.;?~(2~~~?~~~~9~~~L_._._.__._ . ._ .
I. Keszletek

---_ .._----_ .•_-----------_._-_ ....._---_. __.__ .__ ...---

11.Kovetelesek

936351

m.Ertekpapirok
............... _ ............••....•..... -

-----------_._-------_._-_._------_._--_._._. __ ._-_._.-

IV. Penzeszkozok 936351
ESZKOZOK OSSZESEN (01+05. sor) 936351--'-------_._-_._----_. __ .__ ..__ .-------
C. Sajattoke (12-16. sorok) 936351
••••••••••••••• • •••••••••• __ •••••• _. • ••••••••• __ • ••• •••• __ ••• _ •••• _ •••••••••• __ ._ ••• __ •••••••••••••••••••• • •• _M __ ·H •••••• _ •••• _ •• •__ • •••••••• __ •••• _ •• _ •••••• _ ••••••••••••••• _ ••• _._ •••••• ••••• •__ •••• __

.....I~.:..._In~~~d~~u!1.~6~.!t.~5~k~.~e~l/.~T~~~'.:z.:~~!t~?5,~ke~.............................................................................................................................................................................................................................................................I J.?!?!.??..
n. Tokevaltozas / Eredmeny-_.__ ._------_._._. __ ._-_._._...._-_ .._--_._ ..._-_._.----
ill.LekotOtt tartalek

.Ey.:.!~~~~~~..~~~~~.ny~!.~E!~~~~en:Y~~~~U:.~~~~~zn~.!~~~~~~yse~??Xl..._ ..
V. Targyevi eredmeny vallalkozasi tevekenysegbOl
------_.
D. Tartalek

- 379812

E. Celtartalekok ._-_ .._-_ .._ .._-_ .._.-_ _ _ __ - ..----..•

F. Kotelezettsegek (20+21. sor)---_. .._----------_._--------_ .._.__ - _ __ .._.-.._-
I. Hosszu lejaratu kotelezettsegek

11.Rovid Iejaratu kotelezettsegek

FoRRAsOK OSSZESEN (11+17+18+19. sor)_ ..__ ._-----_ _ ..--_.__ .._--_ .._--_ _-_.__ ..- --.---.-. 936351

!?~~asznu ere~~!~ykimutatasadatai .

...Q~zes. kozhasznu tevekenyseg. bevetele (!..::!.!.L .._._ .. _. _ _ .._._ _ _ _ _ .
Penzngyileg rendezett arbevetel Cl+2+3+4+5)

.---.--.------ _.
Ko~~~.~~ cel~~~~~~~r.~.~~J?ott tam?~atas
. alapitotol_ _.__ - _ _ __ _-_ _-_._--_. . _ __ - _.._ .......•_----
- kozpo~? koltsegvetesb61 .__._ __ _ _.._ _ _ __ ..__ __ ._-..ill_~55
- helyi onkormanyzattol

336983........................... __ __ -
336983.._--_ .._._------_. __ ._--j--_ .._--_ .

307300
.............................. , -.•....

- egyeb-~.-- ---- - --.-- - -.- _ - - - -.- ·· ····-······················--···t·············-·-··.- -
124445

Palyazati uton elnyert tamogatas
...._-_ _ _ _-_ ..__ .-.... ._-------_ _--_. __ ._-----_ _ __ __ .._- _._._._ _---_._---
Kozhaszmi tevekenysegbol szarmazo bevetel

.............................................................. _ , " .

Tagdijb61 szarmazo bevetel
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Beszamolo SOl' (HUF) Targyev

__~gyeb be_~~tel . _ ._ _.. '2:?__6_8_3_
Penzbevetelt nem jelento bevetelek

Vallalkozasi tevekenyseg bevetele (1+2)
~-..-. --..- .._---_ - ..__ _.__ ._ - --.----
Penzugyileg rendezett bevetelek

-.---------------- .------------ ..--------.-----.-.----1-.--.-------

Penzbevetelt nem jelento bevetelek

Tenyleges pe~bevetelek (NI+B/l)____ 336983
Penzbevetelt nem jelento bevetelek (AIII+B/2)

---------------_._----- __ .._-_. __ __._---------_._-_ _------------ -------.----
Kozhaszmi tevekenyseg rafordltasai (1+2+3+4) 716795_ _.__ ._-_._-_._._ _-----_._ _ _-_ ....•..• -.- ...•...•••......... _ __ ..•....• - _ _- __ .- _-
R~~'?E~i.~skenterv~!:l:Iesi~~~~?~~ad~~ok.._ ...._ .. _... ......_???~9?
Raforditast jelento eszkozvaltozasok

Rafordltastjelento elszamohisok 59590_ _-_.__ .. .._ .._---_._._ _-_ ..__ ._-_.- _._-_ .._._ _ __ .._-_ .._-_._._._ _-_._ __ _.__ .__ _ _.- _--_ .._._-._._-_._.-
Raforditaskent nem ervenyesitheto kiadasok_._ .._._ .._ ..__ .__ ._--_._ .._.__ ....__ .._._-_ .._--_._ ..

Vallalkozasi tevekenyseg raforditasai (1+2+3+4)
_ _._ _ _ _ _ .._-_ _._._--_._-_ .._ ..- _._ ..__ ._.- _-_ ..__ - - -- -.. . _ - - - _ _.__ ._.__ ..

Rafordftaskent ervenyesttheto kiadasok
_ _ _ _ ..- . - _ .

Raforditast jelento eszkozvaltozasok

Raforditast jelento elszamolasok
-----------------------_._-----------_._----------
Raforditaskent nem ervenyesitheto kiadasok

__,!:~.~~y~_p.~~~~X~~~~~~?X.(!_:'.?)........ _. __.__ .
.~?~~~.~~!.~y.~~~!:l:X~~~!~~~X~yiJ?~~~~X~~~~~~!:l:X~.J~~~~(1...~.~!~2_.
Vallalkozasi tevekenyseg targyevi penzugyi eredmenye (B/I-F/l-F/4)

- 320 222
......_--- ..- .._ .._-----_ -

- 320 222......................................................................................................................................

_ _.__ .._ _._ _ _ ............•....... _ __ .._ .•..•... __ .._--_._-_. __ __ _._ ..__ .._._-_._--_._-------
Nem penzben realizalt eredmeny (1+2) -59590

Kozhaszn~ teve~enys~~_nem pe~~en_~ealizalt~~dm!nye _~AII1-E/3-Ei~ __.._... .... -~J99_
Vallalkozasi tevekenyseg nem penzben realizalt eredmenye (B/2-F/2-F/3)

._ _ _ ..-_ _ _.-._--_. __ .__ _ _.__ ._.._ .._ ..-._._-_._ .._ ..__ _--_ .._--_ _---_ _ _--._----_ ..__ ._.._ _ _ _ _- _._.__ _ _ .._ .._ _ _ ..

Adozas elotti eredmeny (BIl-F/l +H/2)
................ _ _-_ _ _ _-_ _ - _ _ _ .

Fizetendo mrsasagi ado

Targyevi eredmeny __. .. . - 379 812

Kozhasznu tevekenY~~1t~gyev.!_~~~.~ny~_i~!: Af!.!)=Q~!~:::.!?!?:._I?.g2 . . ._.__ - 37~~J_~
Vallalkozasi tevekenyseg targyevi eredmenye (I-J)

••••• H ••••••••••••••••••••••••••••• _ ••••••••••••••••••••••••••••••••• _ ••••••• _ •• _... • •••••••••••••• _ ••••••••••• _ •••••• _ ••••• _ ••••••••• _ •• _ ••••••••••••••••••••••••

_!~j~!>:~~~a._t~_a.~a.~~!>:___........__.._.__.___.. ..._ . ________.__ ........._ _
~~~.~eg r~!:l:~ezettszeme!yi jeUegu ra~orditasok ..__ _. .._.._ .. _._._ .. .. .?2_~_6_0.
Berkoltseg
-_. __.--=--------- --_._------_. __ ._._------------_. ------

berkoltsegbol: megbizasi dijak
----_ _ _ _--_ .._ __._._-_._'-._----------_ .._--_ ..__ _-_ ..__ ._ _ __ _.__ .__ _ _._--_._- _ ---_ .

berkoltsegbol: tiszteletdijak
_ .•.... - _ _.__ __ - _ _ _._ _ .•.......... _......... .. _._ _.__ .

__.~~~~.~~xU~1.1.~~~~~I~~.~i.~~~!~~~~ ___......_. .. _ ........_._
Berjarulekok

79960

_ _._._ _ _-_._--------_._._---_._ ....•...---_ _ ....•_---_ .._ __ _--_ _.__ -.._._ _-_._---
Penziigyileg rendezett anyagjellegii rafordit~s_?~ ._. -t-:__ .6__7_9_6_5_0_

Ertekcsokkenesi leiras 59 590_.- _ .....•...... __ ._..•.•..... - _ .._ _ ..__ .__ .- _-_._ _ _--_ -_._-_ _-_ .._---_. -------_ _-------
16775. _ _-__~~!:l:~@.'.~~~¥E~~~~~~~..~@.'.~~E~~'?~~~~.~'?~_..... . .

A szervezet altal nyujtott tamogatasok (penztigyileg rendezett)
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1.2. Konyvvizsgalat
A targyevi szamviteli beszamolo adatai konyvvizsgalattal nincsenek alatamasztva.

1.3. Kiegeszitesek a szamvitell beszamolehoz
A szamviteli beszamolo a szervezet gazdalkodasarol, vagyoni-, penzugyi- es jovedelmezosege
helyzeterol megbizhato es vales kepet mutat, ahhoz tovabbi kiegeszito informaciok kozlese nem
szukseges.

2. A szervezet bemutatasa

2.1. Eh!rhetoseg
A szervezet szekhelye: 1118 Budapest, Szittya u. 8.

2.2. Azonosite adatok
A Magyar VHL (von Hippel-Lindau) Tarsasag elnevezesu kozhaszmi tarsadalmi szervezetet a Fovarosi
birosag 8345 sorszam alatt vette nyilvantartasba.

2.3. Kozhaszmi tevekenyseg

Avon Hippel-Lindau szindroma az europai unios besorolas szerint az un. "nagyon ritka" betegsegek
csoportjaba tartozik, ami azt jelenti, hogy 100 000 ember kozul csupan egyet erint. A diagn6zist nagyon
megneheziti az a teny, hogy a szindromat okozo genetikai rendellenesseg killonfele megbetegedeseket
idezhet e16.

Alapszabalyunkban rogzitett fO celkituzesunknek megfeleloen segitettuk, hogy a feltehetoen VHL
szindromaval hozzank forduloknak orvos szakertokhoz torteno iranyitassal megadjuk a jo gyakorlatnak
megfelelo kezelesukhoz szukseges optimalis betegutat. A szindroma biztos diagnozisahoz minden
esetben specialis genetikai vizsgalatot biztositottunk az erintetteknek es kozvetlen csaladtagjaiknak.

A Tarsasagunk honlapjan (www.vhl.hu) folyamatosan tajekoztatjuk az erintetteket a betegseg
termeszeterol, a legujabb kutatasi eredmenyekrol es gyogyito tevekenysegekrol.

Rendkiviil fontos tudatositani a tarsadalomban a ritka betegseggel elo emberek helyzetet. Ezert
vilagszerte evente megrendezesre kerul a Ritka Betegsegek Vilagnapja, amelynek 201O.-i ev mottoja:
"Betegek & Kutatok: Partnerseg az eletert!" volt. A magyarorszagi esemenyt, az elozo evekhez
hasonloan a RIROSZ rendezte meg 2010. februar 28-an a Magyar Mezogazdasagi Muzeumban, A
rendezveny fovednokseget Solyom Erzsebet, a koztarsasagi elnok felesege vallalta. A RIROSZ
tagszervezetekent Tarsasagunk is reszt vett a Vilagnap megrendezeseben, amelynek kereteben posztert
mutattunk be a Magyar VHL Tarsasag mukodeserol. r

Reszt vettlink a NET rendezeseben megtartott europai betegjogi nap eves tanacskozasan.

A Magyar VHL (von Hippel-Lindau) Tarsasag 2010 februarjaban palyazatot hirdetett meg a Kelet-
Magyarorszagon, illetve Nyugat-Magyarorszagon elo VHL szindromaval erintett egyenek
felkutatasara,
2010. majus 13-15. kozott a Tarsasag elnoke reszben RIROSZ tamogatassal, reszben sajat koltsegen
reszt vett a Krakkoban megrendezett Europai Ritka Betegsegek Konferencian (ECRD).

2010 majusaban a Magyar Endokrinol6giai es Anyagcsere Tarsasag (MEAT) Visegradon megrendezett
kongresszusan posztert mutattunk be a ritka - koztuk a VHL - endokrinologiai megbetegedesekrol.

Az Europa Tanacs Ajanlasaira es az Europlan program reszletesebb utmutatasaira tamaszkodva 2013
vegeig minden unios tagorszagban egy atfogo Nemzeti Tervet kell kidolgozni es elfogadtatni a ritka
betegsegek kezelese teren. A magyar nemzeti Euroterv konferenciara 2010. okt. 15-16.-an a RIROSZ
rendezeseben - a VHL Tarsasag aktiv reszvetelevel - kerult sor az orvosi szakma, a donteshozok, a
gyogyszergyarak, az egeszsegbiztosito, valamint a betegszervezetek jelenleteben.

Magyar VHL Tarsasag Kozhasznusagi jelentes
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2010. november l Len a Magyar VHL Tarsasag a Semmelweis Egyetem II. Belgyogyaszati
Klinikajaval egyuttmukodve megrendezte az elso magyar von Hippel-Lindau szimpoziumot. A
szimpozium kulonos jelentoseget az adja, hogy eloszor talalkoztak azon szakteriiletek kepviseloi,
akiknek praxisaban VHL szindromaban szenvedok elofordulnak. Az egesz napos szimpozium
kereteben neves professzorok, klinikusok es kutatok - Budapestrol, Debrecenbol, Pecsrol - kulonbozo
szakteruletekrol 21 tudomanyos eloadast tartottak. A szimpozium meghivott eloadcja a VID..
szindroma vilagszerte elismert szaktekintelye Prof.dr.h.c.dr. H. Neumann volt a Freiburgi
Egyetemrol, A szimpozium 50-60 resztvevoje kozott termeszetesen erintettek is voltak, akik az
altalanos tajekozodas mellett kozvetlen kapcsolatba kerultek a szakemberekkel. A szimpozium
programja a Tarsasag honlapjan kiviil (www.vhl.hu) megjelent az amerikai VHL Tarsasag internetes
honlapjan is (www.vhl.org).

2010-ben a Magyar VHL Tarsasag kezdemenyezesere es reszben anyagi tamogatasaval a Semmelweis
kiado gondozasaban megjelent a "Phaeochromocytomak, paragangliomak, glomustumorok es
tarsulo betegsegek" c. konyv, amely Prof. Hartmut Neumann nemet nyelvii kiadvanyanak forditasa
(ISBN 978-963-331-125-7). A kiadvany tajekoztato betegek es hozzatartozoik reszere, de szinvonalat
tekintve orvosoknak is ajanlott,

2.4. A szervezet vezetese
A Tarsasag szervei

-Kozgyules

-Elnokseg

-Tanacsadok Testiilete

A Tarsasag tisztsegviseloi valasztottak.

A Tarsasag elnokseget a Kozgyules valasztja 3 evi idotartamra. Tagjai: elnok, alelnok, titkar.

2.5. Foglalkoztatottak
A szervezet a targyidoszakban munkavallalokat nem foglalkoztatott.

3. A vagyon felhasznablsa

3.1. A vagyon felhasznalasaval kapcsolatos kimutatas
A vagyon felhasznalasaval kapcsolatos kimutatas az alabbi:

Vagyoni helyzet alakulasa
Valtozas

Megnevezes (HUF) Elozo ev Targyev Ertekben 'Yo-ban

Indul6 toke 0 1 316 163 1316163 100.00
- _ ........_----_ .•..••... _ ..__ ......... ........ _--_ ......... _ ...... _ ....- ....•...••. __ ......_-_._ ...._ ........ -...._ ..._-_ ... _ .._ ....- ...

Tokevaltozas 0 0 0 0.00
-----_. __ .... 0._ ....... _-------- ._---
Vallalkozasi eredmeny 0 0 0 0.00
Kozhasznu tevekenyseg eredrnenye 1 316 163 - 379 812 -1695975 - 128.86

Magyar VHL Tarsasag Kozhaszmisagi jelentes
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4. KOltsegvetesi tamogatasok felhasznalasa

4.1. Koltsegvetesi tamogatasok bemutatasa
A szervezet a targyevben koltsegvetesi tamogatast is igenybe vett. A tamogatasok jellemzoi a targyevi
gazdalkodas bemutatasa soran, a bevetelek reszletezesenel kerulnek bemutatasra.

4.2. Koltsegvetesi tamogatasok felhasznalasa
A szervezet targyevi kiadasainak fedezeteul koltsegvetesi tamogatasbol (szemelyi jovedelemado 1%-
abol) szarmazo 168.016 forintot hasznalt feI.

5. A targyevi gazdalkodas bemutatasa

5.1. Bevetelek

Kapott tamogatasok

A Magyar VHL Tarsasag targyevi kapott tamogatasait mutatja be tamogatasonkent az alabbi tablazat:

Kapott birgyevi tamogatasok felsorolasa

Tamogato

Dr. Krokos Janos

Osszesen:

Osszeg (HUF)

.~~P.t~~x..~~~??~~......m.. ..........•• m.m

Pfizer Kft.

Palyazati uton elnyert tamogatasok

A szervezet a targyevben palyazati uton nem nyert es nem kapott tamogatast,

Tagdijb61 szarmaze bevetelek

A targyevi tagdijbol szarmazo beveteleket mutatja be az alabbi tablazat:

Tagdij bevetelek csoportonkent
Csoport Tagdij (HUF)

~ip.~~~y.!Y1ag~?~~._._ __ __. ..__ . .. .._._ _.__ __.._ _ __ _._ __ ~_.Q.QQ..
Zwickl Erzsebet 1 000--_ .._-_._._------_._-----_._--- ----_ .._._-_.-

2000
------_._------_ _--
Osszesen:

Vallalkozasi tevekenyseg bevetelei

A Magyar VHL Tarsasag a targyevben vallalkozasi tevekenyseget nem vegzett.

5.2. Kiadasok
Cel szerinti juttatasok
A szervezet a targyevben alaptevekenysege kereteben adomanyt, dijakat, illetoleg mas juttatast nem
nyujtott.

Vezeto tisztsegviselek juttatasai

Kozhasznusagi jelentesMagyar VHL Tarsasag
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A szervezet vezeto tisztsegviseloi a targyevben semmifele juttatast nem kaptak.

Kozhasznu tevekenyseg miikodesi kdltsegei

A kozhasznu tevekenyseghez kapcsolodo mukodesi koltsegek az altalanos szabalyok szerint kerultek
elszamolasra.

Vallalkozas! tevekenyseg rafurditasai
A Magyar VHL Tarsasag a targyevben vallalkozasi tevekenyseget nem vegzett.

5.3. A targyevi gazdalkodas ertekelese
Kozhasznusagl eel teljesulese

A szervezet a letesito okirataban meghatarozott kozhasznu tevekenyseget a targyevben kozhasznu
celjanak megfeleloen latta el.

6. Koszonetnyilvanitas

6.1. Kdszdnet a tamogatoknak
A Magyar VHL Tarsasag ezuton fejezi koszonetet mindenkinek, aki tevekenysegenek ellatashoz a
targyevben anyagi vagy nem anyagi segitseget nyujtott.

Kozhasznusggi jelentesMagyar VHL Tarsasag
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