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1. Szamviteli beszamolo

1.1. Szamviteli beszamolo bemutatasa

A szamviteli beszamolo fobb adatai az alabbiak:

Szamviteli beszamolé adatai

Beszamol6 sor (HUF)

Targyév

Mérleg adatai

A. Befektetett eszk6zok (02-04.sorok)

I. Immaterialis javak

II. Targyi eszkozok

II1.Befektetett pénziigyi eszkdzok

B. Forgoeszkdzok (06+07+08+09. sor)

936 351

I. Készletek

II. Kovetelések

I1LErtékpapirok

1V. Pénzeszkozok

936 351

ESZKOZOK OSSZESEN (01+05. sor)

936 351

C. Sajét toke (12-16. sorok)

936 351

I. Induld téke / Jegyzett toke

1316 163

1I. To6kevaltozas / Eredmény

II.Lekotott tartalék

1V. Téargyévi eredmény alaptevékenységbol (kozhaszni tevékenységbol)

-379 812

V. Térgyévi eredmény véllalkozasi tevékenységbol

D. Tartalék

E. Céltartalékok

F. Kotelezettségek (20+21. sor)

I. Hosszu lejaratu kotelezettségek

II. Rovid lejarata kotelezettségek

FORRASOK OSSZESEN (11+17+18+19. sor)

936 351

Kozhaszni eredménykimutatas adatai

-

Osszes kozhasznti tevékenység bevétele (I+1T)

336 983

Pénziigyileg rendezett arbevétel (1+2+3+4+5)

336 983

Kézhasznt céli miikédésre kapott tdimogatas

307300

- alapitétol

- kdzponti koltségvetésbol

182 855

- helyi 6nkorméanyzattol

- egyéb

124 445

Pélyazati iton elnyert timogatas

Ko6zhasznu tevékenységbdl szarmazo bevétel

Tagdijbol szarmazé bevétel
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Beszamol6 sor (HUF)

Térgyév

Egyéb bevétel

27 683

Pénzbevételt nem jelentd bevételek

Vallalkozasi tevékenység bevétele (1+2)

Pénziigyileg rendezett bevételek

Pénzbevételt nem jelentd bevételek

Tényleges pénzbevételek (A/1+B/1)

336 983

Pénzbevételt nem jelentd bevételek (A/I1+B/2)

Kozhasznu tevékenység raforditasai (1+2+3+4)

716 795

Raforditasként érvényesithetd kiadasok

657 205

Réforditast jelent6 eszkdzvaltozasok

Réforditast jelent$ elszamolasok

59 590

Raéforditasként nem érvényesithet6 kiadasok

Vallalkozasi tevékenység raforditasai (1+2+3+4)

Raforditaskent érvényesithetd kiadasok

Raforditast jelentd eszkozvaltozasok

Raforditast jelent6 elszamolasok

Réforditasként nem érvényesitheto kiadasok

Targyévi pénziigyi eredmény (1+2)

- 320 222

Ko6zhasznt tevékenység targyévi pénziigyi eredménye (A/I-E/1-E/4)

- 320222

Villalkozasi tevékenység targyévi pénziigyi eredménye (B/1-F/1-F/4)

Nem pénzben realizélt eredmény (1+2)

-59 590

Kozhasznt tevékenység nem pénzben realizalt eredménye (A/II-E/2-E/3)

-59 590

Vallalkozasi tevékenység nem pénzben realizalt eredménye (B/2-F/2-F/3)

Adobzas elétti eredmény (B/1-F/1+H/2)

Fizetend§ tarsasagi adé

Térgyévi eredmény

-379 812

Kozhasznu tevékenység targyévi eredménye (A/I+A/)-(E/1+E/2+E/3)

-379 812

Vallalkozasi tevékenység targyévi eredménye (I-J)

Tajékoztaté adatok

Pénziigyileg rendezett személyi jellegii raforditasok

79 960

Bérkoltség

bérkoltségbol: megbizasi dijak

bérkoltségbol: tiszteletdijak

Személyi jellegli egyéb kifizetések

79 960

Bérjarulékok

Pénziigyileg rendezett anyagjellegii raforditdsok

679 650

Ertékcsokkenési leiras

59 590

Pénziigyileg rendezett egy€b raforditasok

16 775

A szervezet altal nytjtott timogatasok (pénziigyileg rendezett)
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1.2. Konyvvizsgalat

A targyévi szamviteli beszamolé adatai konyvvizsgalattal nincsenek alatdimasztva.

1.3. Kiegészitések a szimviteli beszimolohoz

A szamviteli beszamolé a szervezet gazdalkodasardl, vagyoni-, pénziigyi- és jovedelmezdsége
helyzetérél megbizhaté és valos képet mutat, ahhoz tovabbi kiegészitd informaciok kézlése nem
sziikséges.

2. A szervezet bemutatasa

2.1. Elérhetdség
A szervezet székhelye: 1118 Budapest, Szittya u. 8.

2.2. Azonosité adatok

A Magyar VHL (von Hippel-Lindau) Tarsasag elnevezésii k6zhasznu tarsadalmi szervezetet a Févarosi
birésag 8345 sorszam alatt vette nyilvantartasba.

2.3. Kozhasznu tevékenység

A von Hippel-Lindau szindréma az eurdpai unios besorolas szerint az un. ,,nagyon ritka” betegségek
csoportjaba tartozik, ami azt jelenti, hogy 100 000 ember koziil csupan egyet érint. A diagndzist nagyon

megneheziti az a tény, hogy a szindromat okozé genetikai rendellenesség kiilonféle megbetegedéseket
idézhet elo.

Alapszabalyunkban rogzitett fo célkitiizésiinknek megfeleléen segitettiik, hogy a feltehetéen VHL
szindromaval hozzank forduloknak orvos szakértékhoz torténd iranyitassal megadjuk a jo gyakorlatnak
megfeleld kezelésiikhdz sziikséges optimalis betegutat. A szindroma biztos diagnézisahoz minden
esetben specidlis genetikai vizsgalatot biztositottunk az érintetteknek és kozvetlen csaladtagjaiknak.

A Térsasdgunk honlapjan (www.vhl.hu) folyamatosan t4jékoztatjuk az érintetteket a betegség
természetérol, a legujabb kutatasi eredményekrodl és gyogyitd tevékenységekrol.

Rendkiviil fontos tudatositani a tarsadalomban a ritka betegséggel él6 emberek helyzetét. Ezért
vilagszerte évente megrendezésre keriil a Ritka Betegségek Vilagnapja, amelynek 2010.-i év mottoja:
"Betegek & Kutatdk: Partnerség az életért!" volt. A magyarorszagi eseményt, az el6z6 évekhez
hasonléan a RIROSZ rendezte meg 2010. februar 28-an a Magyar MezO6gazdasagi Muzeumban. A
rendezvény fovédnokségét Solyom Erzsébet, a koztarsasagi elndk felesége vallalta. A RIROSZ
tagszervezeteként Tarsasagunk is részt vett a Vilagnap megrendezésében, amelynek keretében posztert
mutattunk be a Magyar VHL Tarsasag miikédésérol. r

Részt vettiink a NET rendezésében megtartott eurdpai betegjogi nap éves tanacskozasan.

A Magyar VHL (von Hippel-Lindau) Tarsasag 2010 februarjaban palyazatot hirdetett meg a Kelet-
Magyarorszagon, illetve Nyugat-Magyarorszagon ¢€él6 VHL szindromaval érintett egyének
felkutatasara.

2010. majus 13-15. kozott a Tarsasag elnoke részben RIROSZ tamogatéssal, részben sajat koltségén
részt vett a Krakkoban megrendezett Eurépai Ritka Betegségek Konferencian (ECRD).

2010 majusaban a Magyar Endokrinologiai és Anyagesere Téarsasag (MEAT) Visegradon megrendezett
kongresszusan posztert mutattunk be a ritka — koztiikk a VHL — endokrinolégiai megbetegedésekrol.

Az Eur6pa Tanacs Ajanlasaira és az Europlan program részletesebb Utmutatésaira timaszkodva 2013
végéig minden unios tagorszagban egy atfogé Nemzeti Tervet kell kidolgozni €s elfogadtatni a ritka
betegségek kezelése terén. A magyar nemzeti Euroterv konferenciara 2010. okt. 15-16.-an a RIROSZ
rendezésében — a VHL Tarsasag aktiv részvételével - keriilt sor az orvosi szakma, a dontéshozok, a
gybgyszergyarak, az egészségbiztositd, valamint a betegszervezetek jelenlétében.
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2010. november 11.-én a Magyar VHL Téarsasag a Semmelweis Egyetem II. Belgyogyaszati
Klinikajaval egyiittmikédve megrendezte az elsé magyar von Hippel-Lindau szimpéziumot. A
szimpdzium killonds jelentdségét az adja, hogy eloszor talalkoztak azon szakteriiletek képviseloi,
akiknek praxisaban VHL szindromaban szenvedOk el6fordulnak. Az egész napos szimpo6zium
keretében neves professzorok, klinikusok és kutatok — Budapestrol, Debrecenb6l, Pécsrél — kiillonb6z6
szakteriiletekr6l 21 tudomanyos eloadast tartottak. A szimpézium meghivott eléadéja a VHL
szindroma vilagszerte elismert szaktekintélye Prof.dr.h.c.dr. H. Neumann volt a Freiburgi
Egyetemrdl. A szimpozium 50-60 résztvevdje kozott természetesen érintettek is voltak, akik az
altalanos tajékozddas mellett kozvetlen kapcsolatba keriiltek a szakemberekkel. A szimpdzium
programja a Tarsasag honlapjan kiviil (www.vhl.hu) megjelent az amerikai VHL Téarsasag internetes
honlapjan is (www.vhl.org).

2010-ben a Magyar VHL Tarsasag kezdeményezésére ¢és részben anyagi tamogatasaval a Semmelweis
kiad6 gondozasidban megjelent a ,Phaeochromocytomak, paragangliomak, glomustumorok és
tarsul6 betegségek” c. konyv, amely Prof. Hartmut Neumann német nyelvii kiadvanyanak forditasa
(ISBN 978-963-331-125-7). A kiadvany tajékoztaté betegek és hozzatartozodik részére, de szinvonalat
tekintve orvosoknak is ajanlott.

2.4. A szervezet vezetése
A Térsasag szervei
-Kozgyilés

-Elntkség

-Tanacsadok Testiilete
A Tarsasag tisztségviseldi valasztottak.
A Tarsasag eln6kségét a Kozgylilés valasztja 3 évi idotartamra. Tagjai: elndk, alelndk, titkar.

2.5. Foglalkoztatottak

A szervezet a targyidoszakban munkavallalokat nem foglalkoztatott.

3. A vagyon felhasznalasa

3.1. A vagyon felhasznalasaval kapcesolatos kimutatas

A vagyon felhasznalasaval kapcsolatos kimutatas az alabbi:

Vagyoni helyzet alakulasa

. Valtozas
Megnevezés (HUF) El6z6 év Térgyév Ertékben %-ban
Indulé toke 0 1316163| 1316163 100.00
Toékevaltozas 0 0 0 0.00
Vallalkozasi eredmény 0 0 0 0.00
Ko6zhasznii tevékenység eredménye 1316163 -379812| -1695975| -128.86

Magyar VHL Térsasag Kozhasznuségi jelentés
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4. Koltségvetési tamogatasok felhasznalasa

4.1. Koltségvetési tamogatasok bemutatasa

A szervezet a targyévben koltségvetési timogatast is igénybe vett. A tAmogatasok jellemzoi a targyévi
gazdalkodas bemutatasa soran, a bevételek részletezésénél keriilnek bemutatasra.

4.2. Koltségvetési tamogatasok felhasznalasa

A szervezet targyévi kiadasainak fedezetéiil koltségvetési tamogatasbol (személyi jovedelemado 1%-
abol) szarmazo6 168.016 forintot hasznalt fel.

5. A targyévi gazdilkodas bemutatisa

5.1. Bevételek
Kapott tamogatasok
A Magyar VHL Tarsasag targyévi kapott tamogatasait mutatja be timogatdsonként az alabbi tablazat:

Kapott targyévi timogatasok felsorolasa

Tamogat6 Osszeg (HUF)
Lipthay Magdolna 4000
Pfizer Kft. 100 000
Dr. Krokos Janos 20 000
Osszesen: 124 000

Palyazati uton elnyert timogatasok
A szervezet a targyévben palyazati Giton nem nyert és nem kapott tAmogatast.
Tagdijbél szarmazé bevételek

A targyévi tagdijbdl szarmazo bevételeket mutatja be az alabbi tablazat:

Tagdijbevételek csoportonként

Csoport Tagd{j (HUF)
Lipthay Magdolna 1 000
Zwickl Erzsébet 1 000
Osszesen: 2 000

Vallalkozasi tevékenység bevételei

A Magyar VHL Térsasag a targyévben vallalkozasi tevékenységet nem végzett.

5.2. Kiadasok

Cél szerinti juttatasok

A szervezet a targyévben alaptevékenysége keretében adomanyt, dijakat, illetéleg mas juttatast nem
nyujtott.

Vezet6 tisztségvisel6k juttatasai

Magyar VHL Térsasag Kozhasznusagi jelentés
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A szervezet vezeto tisztségviseldi a targyévben semmiféle juttatast nem kaptak.
Kozhasznu tevékenység miikodési koltségei

A kozhasznli tevékenységhez kapcsolodd miikodési koltségek az altalanos szabalyok szerint keriiltek
elszamolasra.

Villalkozasi tevékenység raforditasai

A Magyar VHL Téarsasag a targyévben vallalkozasi tevékenységet nem végzett.

5.3. A targyévi gazdalkodas értékelése
Ko6zhasznusagi cél teljesiilése

A szervezet a létesitd okiratdban meghatarozott kézhaszni tevékenységét a targyévben kodzhasznl
céljanak megfelelen latta el.

6. Koszonetnyilvanitas

6.1. Koszonet a tamogatoknak

A Magyar VHL Tarsasag eziton fejezi koszonetét mindenkinek, aki tevékenységének ellatashoz a
targyévben anyagi vagy nem anyagi segitséget nyujtott.
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