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A gazdalkodé
képviseléje

A kozzétett adatok konyvvizsgalattal nincsenek alatamasztva.
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1. Szamviteli beszamolo

1.1. Szamviteli beszamolé bemutatasa

A szamviteli beszamol6 f6bb adatai az alabbiak:

Szamviteli beszamolé adatai

Beszamol6 sor (HUF) Targyév

Mérleg adatai -
A. Befektetett eszk6z6k (02-04.sorok)
I. Immaterialis javak
II. Targyi eszkozok
II1. Befektetett pénziigyi eszkdzok
B. Forgoeszkozok (06+07+08+09. sor) 595 906
I. Készletek
II. Kovetelések
I11. Ertékpapirok
IV. Pénzeszkozok 595 906
ESZKOZOK OSSZESEN (01+05. sor) 595 906
C. Sajét toke (12-16. sorok) 595 906
I. Indulé t6ke / Jegyzett t8ke 936 351
I1. Tékevaltozas / Eredmény
H1.Lekotott tartalék
IV, Targyévi eredmény alaptevékenységb6l (kozhasznu tevékenységbol) - 340 445
V. Targyévi eredmény véllalkozasi tevékenységhbol
D. Tartalék
E. Céltartalékok
F. Kotelezettségek (20+21. sor)
1. Hosszi lejarata kotelezettségek
1. Rovid lejaratt kotelezettségek
FORRASOK OSSZESEN (11-+17-+18+19. sor) 595 906
Kozhasznd eredménykimutatas adatai -
Osszes kozhasznt tevékenység bevétele (1+11) 961 703
Pénziigyileg rendezett drbevétel (1+2+3+4+5) 961 703
Kozhasznt céli miikddésre kapott tdmogatas 112 404
- alapit6tol
- kizponti koltségvetésbil 110 404
- helyi dnkorméanyzatté!
- egyéb 2 000
Palyazati Gton elnyert tdmogatéas 439 385
Kozhasznt tevékenységb6l szdrmazé bevétel

17 000

Tagdijbd! szarmazé bevétel

Magyar VHL Tarsasag

Kozhaszniisagi jelentés



3.

Beszamold sor (HUF) Targyév
Egyéb bevétel 2 840
Pénzbevételt nem jelentd bevételek
Vallalkozasi tevékenység bevétele (1+2)
Pénziigyileg rendezett bevételek
Pénzbevételt nem jelentd bevételek
Tényleges pénzbevételek (A/I+B/1) 961 703
Pénzbevételt nem jelentd bevételek (A/IT+B/2)
Kozhasznu tevékenység raforditasai (1+2+3+4) 1302 148
Raforditasként érvényesithet6 kiadasok 1187683
Réforditast jelentd eszkdzvaltozasok 114 465
Raforditast jelentd elszamolasok
Raforditasként nem érvényesithet$ kiadasok
Vallalkozasi tevékenység raforditasai (1+2+3+4)
Réforditasként érvényesithet$ kiadasok
Réaforditast jelent6 eszkbzvaltozasok
Réforditast jelents elszamolasok
Raforditasként nem érvényesithetd kiaddsok
Targyévi pénziigyi eredmény (1+2) - 296 455
Kozhaszni tevékenység targyévi pénziigyi eredménye (A/I-E/1-E/4) - 296 455
Villalkozasi tevékenység targyévi pénziigyi eredménye (B/1-F/1-F/4)
Nem pénzben realizalt eredmény (1+2) -114 465
Kozhasznt tevékenység nem pénzben realizalt eredménye (A/1I-E/2-E/3) -114 465
Vallalkozasi tevékenység nem pénzben realizalt eredménye (B/2-F/2-F/3)
Adézas elétti eredmény (B/1-F/1+H/2)
Fizetend6 tarsasagi adé
Targyévi eredmény - 340 445
Kézhaszmi tevékenység targyévi eredménye (A/IH+A/D-(E/1+E/2+E/3) - 340 445
Vallalkozési tevékenység targyévi eredménye (i-J)
Téjékoztaté adatok -
Pénziigyileg rendezett személyi jellegit raforditasok 87 645
Bérkoltség
bérkoltségb6l: megbizasi dijak 27 645
bérkaltségbol: tiszteletdijak
Személyi jellegli egyéb kifizetések
Bérjarulékok 60 000
Pénziigyileg rendezett anyagjellegli raforditdsok 652 498
Ertékesokkenési leirds 114 465
Pénziigyileg rendezett egyéb raforditasok 23 164
A szervezet altal nytjtott tAmogatasok (pénziigyileg rendezett) 424 376
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1.2. Kényvvizsgalat

A targyévi szamviteli beszamol6 adatai kdnyvvizsgalattal nincsenek alatamasztva.

1.3. Kiegészitések a szamviteli beszamoléhoz

A szdmviteli beszamolé a szervezet gazdalkoddsardl, vagyoni-, pénziigyi- és jovedelmezdsége
helyzetérdl megbizhaté és val6s képet mutat, ahhoz tovabbi kiegészitd informaciok kozlése nem

szitkséges.

2. A szervezet bemutatisa

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

2.2. Azonosité adatok

A Magyar VHL (von Hippel-Lindau) Téarsasag elnevezésii kdzhaszn( tarsadalmi szervezetet a Févarosi
bir6sag 8345 sorszam alatt vette nyilvantartasba.

2.3. Kézhasznu tevékenység

Altalanos tevékenységek

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 diagnézist nagyon
megneheziti az a tény, hogy a szindrémat okoz6 genetikai rendellenesség killonféle megbetegedéseket
idézhet el6.

Alapszabalyunkban rogzitett 6 célkitlizésiinknek megfelelden segitettitk, hogy a feltehetben VHL
szindromaval hozzank forduldknak orvos szakértékhoz torténd iranyitassal megadjuk a jo gyakorlatnak
megfeleld kezelésiikhdz sziikséges optimalis betegutat. A szindroma biztos diagnézisdhoz minden
esetben specialis genetikai vizsgalatot biztositottunk az érintetteknek és kozvetlen csaladtagjaiknak.

hihu) folyamatosan tajékoztatjuk az érintetteket a betegség

természetérdl, a legiijabb kutatasi eredményekrl és gyogyité tevékenységekrdl.

Rendkiviil fontos tudatositani a tarsadalomban a ritka betegséggel é16 emberek helyzetét.

Rendezvényeken valé részvétel

Vilagszerte évente megrendezésre keriil a Ritka Betegségek Vilagnapja, amelynek 2011.-i év mottoja:
LRITKAK DE EGYENJOGUAK?” volt. A magyarorszigi eseményt, az elézd évekhez hasonléan a
RIROSZ szervezte meg 2011. februdr 26.-4n a Magyar Mez0gazdasagi Muzeumban. A rendezvényt
hazank Eurdpai Unids Soros Elndkségének alkalméabél, az Eurdpai Unié informalis kozponti
eseményeként harom érintett minisztérium tdmogatta (Kiiligy M., NEFMI és KIM). A rendezvény
févédnoke prof. Dr. Réthelyi Miklos, Nemzeti Er6forras Miniszter volt.

A RIROSZ tagszervezeteként Téarsasdgunk is részt vett a Vilagnap megrendezésében és a hozza
kapcsoléd6 szakmai konferencién, amelynek keretében posztert mutattunk be a Magyar VHL
Tarsasag mitkédésérol.

2011.03.16.-4n részt vettiink a Szécska Miklos egészségiigyi allamtitkérral folytatott civil konzulticion
a Millendrison.

Részt vettiink a NET (Nemzeti Egészségiigyi Tandcs) rendezésében 2011 aprilis 18.-4n a NEFMI-ben
megtartott eurdpai betegjogi nap éves tanacskozasan.

Jelen voltunk a 2011.05.26.-4n Debrecenben tartott ,Ritka Betegségek és a Személyre Szabott
Orvoslas” szimpoziumon.
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2011.06.18.-4n a Magyar Szemorvos Tarsasag 2011.évi kongresszusan szekcidt szerveztiink a VHL
szindréméarol, amelyen az elbadasokat a VHL Térsasag orvos tagjai tartottak.

2011. 09. 16-18. K&ln. Eurdpai VHL (von Hippel-Lindau) Térsasagok vezetdinek 1. talalkozojan részt
vett a Tarsasagunk elncke.

A talalkozo kiilonds jelentSséggel bir, abban a vonatkozésban, hogy az Eurdpai Unié felhivta a
tagorszagokat, hogy 2013 végéig Nemzeti Tervet dolgozzanak ki az un ritka betegségekkel €16k
egészségiigyi ellatisira vonatkozdan. A VHL szindréméval érintettek a nagyon ritkdn eldforduld
betegek kozé tartoznak, ezért nagyon fontos, hogy ne csak az orvosok, hanem a betegek is megismerjék
a lehetd legjobb kezelési modszereket, akar az orszaghatdrokon kiviil is.

A kolni talalkozén a kitlizétt célnak megfelelden a jelen levd betegszervezetek vezetdi, igy a Magyar
VHL Tarsasag elndke is bemutatta a Tarsasdg miikddését. A j6 gyakorlatok atvétele, a nemzetkdzi
tapasztalatoknak a hazai gyakorlatba torténd atiiltetése remélhetdleg javitani fogja a hazai érintettek
egészségiigyi ellatasat.

2011.11.16.-17.-én keriilt megrendezésre a II. Euroterv konferencia a NEFMI-ben az Eurdpai Tanacs
altal megadott kozos iranyvonalak és ajanlasok mentén. Plenaris el6adasokon — a Magyar VHL
Tarsasag részérdl Siiliné Vargha Helga el6adé és elnék - szektorkézi egyiittmiikddés és interaktiv
workshopok keretében vitattuk meg a ritka betegek ellatasanak nehézségeit, lehetdségeit és mérhettiik
fel az eddig elért eredményeket.

Palyazatok

2011-ben a Wekerle Sandor Alapkezel6nél az NCA keretében két palyazatot sikeriilt elnyerniink, az
egyik milkodési palyazat (300 eFt) a masik utazasi palyazat (150 eFt).

A miikédési tamogatas segitette a napi miksdéshez szitkséges irodaszerek beszerzését, a postai
szolgaltatisok megvasarlasat, konyvelés finanszirozasat, a Tarsasag honlapjanak fenntartasat. Ez
utobbinak killondsen azért van jelentdsége, mert megkonnyiti a tagok széleskorti, orszagos
tajékoztatasat.

Alapszabalyunk célkitiizései (2§. A Tarsasag céljai, feladatai)) kozott kiemelten szerepel a VHL
szindrémaval kapcsolatos kutatés és orvosi ellatas segitése, valamint az érintettek megfeleld
gyogykezelésének megszervezése és tamogatasa.

A genetikai laboratériumi vizsgalatok megsegitése a Tarsasag és a SOTE 2. sz. Belklinikdja kozotti
egyiittmiikodést erbsiti, valamint lehetdvé teszi a tovabbi szlrévizsgalatok végzését az érintettek
csaladtagjainal. Az érintettség megéallapitasa célzott orvosi vizsgalatok elvégzését vonja maga utéan,
aminek kovetkeztében jelentésen javulhat a beteg életmindsége.

A VHL Tarsasag egyik tagjanak kiilfoldi gyégykezelésekor - specidlis beavatkozas az Esseni
Szemészeti Klinikéan - a szallas koltségeit a Magyar VHL Térsasag részben ebbdl az NCA tamogatasbol
finanszirozta.

Az NCA tamogatassal 1étrehozott nyilvanos, a Tarsasag honlapjardl letdlthetd -
www.vhlhu/dokumentumok - gondoz6 fiizet reményeink szerint jelentdsen hozzajarul a VHL Térsasag
tagjai, valamint a t6bbi VHL-érintett beteg-orvos kapcsolatanak javitasahoz.

Az utazasi tdmogatas lehet6vé tette, hogy a Tarsasag elndke részt vegyen a 2011.09.16-18. kozott
K&inben megrendezett Eurpai VHL (von Hippel-Lindau) Térsasagok vezetSinek 1. talalkozojan.

Kiadvéany

A VHL szindrémaval é16k ellatisat segitendd gondozé fiizetet allitottunk Gssze €s nyomtattunk ki.
Ennek célja, hogy réviden és hatékonyan tajékoztassa az orvost ennek a sokak szdmadra ismeretlen,
nagyon ritka genetikai rendellenességnek a megnyilvanulésair6l, az eddig t6rtént beavatkozasokrél. A
beteg életminbségét dontden befolyasold rendszeres kontroll vizsgalatok betartasdhoz is segitséget
nyGjté kinyomtatott flizetet eljuttattuk a Téarsasdg tagjaihoz, illetve a nem tag VHL szindrémaéval
érintettekhez. A fiizet letslthetd: www . vhilhu/dokumentumok
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-Kozgyiilés
-Elntkség

-Tanacsaddk Testiilete

A Térsaség tisztségvisel6i valasztottak.

A Tarsasag elndkségét a Kozgylilés valasztja 3 évi idGtartamra. Tagjai: elndk, alelnok, titkar.

2.5. Foglalkoztatottak

A szervezet a targyid6szakban munkavallalékat nem foglalkoztatott.

3. A vaovon felhasznalasa

3.1. A vagyon felhasznaldsdval kapcsolatos kimutatas

A vagyon felhasznalasaval kapcsolatos kimutatis az alabbi:

Vagyoni helyzet alakuldsa

: Valtozas
Megnevezés (HUF) Eloz6 év Targyév Ertékben Y%-ban
Indulé téke 1316 163 936 351 -379 812 -28.8
Toékevaltozas 0 0 0 0.00
Vallalkozasi eredmény 0 0 0 0.00
Ko6zhasznt tevékenység eredménye -379 812 - 340 445 -39 367 -10,3

4. Koltséovetési tamogatasok felhasznalasa

4.1. Koltségvetési tamogatasok bemutatisa

A szervezet a targyévben koltségvetési tdmogatast is igénybe vett. A tamogatasok jellemz6i a targyévi
gazdalkodas bemutatasa soran, a bevételek részletezésénél keriilnek bemutatésra.

4.2. Koltségvetési tamogatasok felhasznalasa

A szervezet targyévi kiadasainak fedezetéiil k6ltségvetési tamogatasbol (személyi jovedelemado 1%-
abol) szarmazo6 110 404 forintot hasznalt fel.

5. A targyévi gazdalkodds bemutatisa

5.1. Bevételek
Kapott tamogatasok

A Magyar VHL Térsasag targyévi kapott timogatasait mutatja be timogatasonként az alabbi tablazat:

Kapott targyévi tamogatasok felsoroldsa

Tamogatd S Osszeg (HUF)
Reményiné Kertész Judit ' 2 000
Osszesen: 2 0060
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Palyazati diton elnyert tAmogatdsok

A szervezet a targyévben az NCA-ORSZ-11-0149 szamG pélyazaton 300.000 Ft, mig az
NCA-NK-11-A-0482 szamii palyazaton 150.000 Ft tamogatast nyert.

Tagdijbél szarmazoé bevételek

A targyévi tagdijbol szarmazd bevételeket mutatja be az alabbi tablazat:

Tagdijbevételek csoportonként

Csoport Tagd{j (HUF)
Arat6 Bence 2 000
Dr Igaz Péter 2 000
Dr Récz Kéroly 2 000
Dr Téth Miklos 2 000
Lipthay Magdolna 1 000
Patécs Attila Balazs 2 000
Reményiné Kertész Judit 2 000
siili Mihalyné 2 000
Siiveges Jilia 1 000
Szikora Zsolt Kédrolyné 1 000
Osszesen: 17 000

Vallalkozasi tevékenység bevételei

A Magyar VHL Tarsasag a targyévben vallalkozasi tevékenységet nem végzett.

5.2. Kiadasok
Cél szerinti juttatdsok
A szervezet a targyévben alaptevékenysége keretében adomanyt, dfjakat nem nytjtott.

A Tarsasig 2011-es évben Osszesen 424 376 Ft Ssszegben tamogatta Lipthay Andras németorszagi
gy6gykezelését.

Vezeté tisztségviselok juttatdsai
A szervezet vezetd tisztségviseldi a targyévben semmiféle juttatdst nem kaptak.
Kozhasznt tevékenység mitkodési kiltségei

A kozhasznli tevékenységhez kapcsolodd miikddési koltségek az altaldnos szabalyok szerint keriiltek
elszédmolasra.

Vallalkozasi tevékenység raforditasai

A Magyar VHL Tarsasag a targyévben vallalkozasi tevékenységet nem végzett.

5.3. A targyévi gazdalkodas értékelése
Kizhaszntisdgi cél teljesiilése
A szervezet a létesits okirataban meghatarozott kdzhasznfi tevékenységét a targyévben kozhasznit

céljanak megfelelGen latta el.

Magyar VHL Tarsasag Kozhasznusagi jelentés



6. Kdszénetnvilvanitas

6.1. Koszonet a tamogatoknak

A Magyar VHL Térsasag eziton fejezi kdszénetét mindenkinek, aki tevékenységének ellatidshoz a
targyévben anyagi vagy nem anyagi segitséget nytjtott.
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