2016. év

A kettos konyvvitelt vezetd egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoloja és kozhaszniisagi melléklete

PK-242

A szervezetet nyilvantartd birésag megnevezése:

01 Fovarosi Torvényszék I

Bekiild6 adatai (akinek az tigyfélkapujan keresztiil a kérelem bekiildésre keriil)

Viselt név: |

Sziiletési név:
Anyja neve:

Sziiletési orszag neve:

Sziiletési telepiilés neve:

Sziiletési ideje:

Elstag Csalédi név Els6 uténév Tovébbi uténevek
| |siiing | [vargha | |Heiga |
[Vargha | |Maria | |Helga |
[Hatz | [Maria ] |
IMagyarorszig I
|szeged |

[1]9]4]z]—{o]s]—o]s]

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység f6bb adatainak megjelenitése
(Elektronikus kitoltés esetén masolt - nem irhaté - mez6k.)

Neve:

Magyar VHL {wvon Hippel Lindau) Tarsasdg

Nyilvantartasi szam: m—m—[ 8_1 3 14 15 1 l l _i

Targyév: lzlg!lls
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kozhaszmisagi melléklete
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T
T PK-242
) »
WIS 2016. ev
A szervezetet nyilvantart6 birésag megnevezése: Targyév:

2]o]z]s]

Valassza ki, hogy a beszamolé (és kozhasznlsagi meliéklet) az aldbbiak koéziil melyikre vonatkozik!

a. Szervezet

b. Jogi személy szervezeti egység (szarmaztatott jogi személy)

1B

Szervezet neve:

hagyar VHL {von Hippel Lindau) Tarsasag
Szervezet székhelye:

Irdnyitoszam: ‘} Teleplilés: R

Kozterllet neve: Szittya Kozterllet jellege: vitea
Hézszam: 3 Lépcsdhaz: Emelet: Ajto:
Jogi személy szervezeti egység neve:
Jogi személy szervezeti egység székhelye:

Iranyitészam: HI ﬂ H Telepiilés:

Kézterilet neve: — Kozteriilet jellege:
Hézszam: Lépcsohaz: Emelet: Ajta:

Nyilvantartasi szam:
(Jogi szemely szervezeti egyseg esetében: "Anyaszervezet”)

Bejegyz6 hatarozat szama:

(Jogi személy szervezeti egyseg esetében:
Jogi személlyé nyilvanits hatérozat szamaj

[o]a]—{o[2]{e]s[4[s[ T T]

[2[3]{P]k]-[6]o]5]8[s] |/[1]e]o]8]/[6] |

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység addészama:

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység
képviseldjének neve:

Képviseld alairasa:

Keltezés:

Budapest

[2le[ofo]<[s]7]e] [z -2

ISi]Iiné dr. Vargha Helga
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A kettds konyvvitelt vezetd egyéb szervezet

egyszeriisitett beszamoléja és kozhaszmisagi melléklete ———

2016. év

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Magyar YHL fvon Hippel Lindau) Térsasag

Az egyszerusitett éves beszamolé mériege (AdaioK €26 Toriitban )

El6z6 ev El6z6 ev Targyév
helyesbitése

ESZKOZOK (AKTIVAK)

A. Befektetett eszkdzbk

1. Immaterialis javak

II. Targyi eszkdzok

Ill. Befektetett pénziigyi eszkdzok

B. Forgdeszkdzok 715 315

I. Készletek

. Kovetelések 1 1

I1. Ertékpapirok 368

IV. Pénzeszkdzok 246 314
C.  Aktiv id6beli elhatarolasok

ESZKOZOK OSSZESEN 715 315

FORRASOK (PASSZIVAK)

D. Sajat tbke 712 211

I. Induld t6ke/jegyzett t6ke

Il. Tékevaltozas/eredmény 711 712

111, Lekdtdtt tartalék

IV. Ertékelési tartalek

V. Térg%évi eredmeny alaptevékenységhdl
(kozhasznil tevékenyseghdl) 1 -501

V1. Targyévi erdemény vallalkozasi tevekenyseghdl
E. Céltartalékok

Kotelezettsegek 5

I. Hatrasorolt kotelezettségek

1. Hosszu lejaratt kételezettségek

lIl. Rovid lejarati kotelezettségek 5

G. Passziv idGbeli elhatarolasok 3 , Q9

FORRASOK OSSZESEN 715 315

Ny.v.:1.0 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2017.05.19 08.42.40




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kozhaszniisagi melléklete

PK-242
2016. ev

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Magwvar VHL {wvon Hippel Lindau) Tarsasdg

Az egyszerisitett éves beszamolé eredménykimutatasa :
(Adatok ezer forintban.)
Alaptevékenység Véllalkozasi tevékenység Osszesen
elézG év elGzé ev | targyev | elozd év el6z6 év | targyév | el6z6 év eloz6 év | targyév
helyesbitése helyesbitése helyeshitése

1. Ertékesités nettd arbevétele

2. Aktivalt sajat teljesitmények

értéke

3. Egyéb bevételek 71 12 71 12
ebbél:

- tagdij,

alapitotdl kapott befizetés 8 9 8 ]

- tAmogatasok 62 &2

4, Pénzlgyi miveletek

bevételei 3 i4 3 14
A. Osszes bevétel (1+-2+3+4) 74 26 74 26
ebbdl: kdzhaszni tevékenység

bevételei 74 26 74 26
5. Anyagijellegd raforditasok 73 263 73 363
6. Személyi jellegli raforditasok 150 150
ebbdl: vezetd tisziségviseldk

juttatasai

7. Entékestkkenési leiras

8. Egyéb raforditasok

9. Pénzigyi miveletek

raforditasai 14 14
B. Osszes raforditas

(5+6+7+8+9) 73 527 73 527
ebb6l: kdzhasznl tevékenység

réforditasai 73 527 73 527
C. Adézas eltti eredmény

(A-B) 1 -501 1 -501
10. Adofizetési kbtelezettség

D. Targyévi eredmény (C-10) 1 501 1 501

Ny.v.:1.0 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhetd be!
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoloja és kézhaszniisagi melléklete

PK-242

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Magyar VHL {von Hippel Lindau) Térsaség

P

Az egyszeriisitett éves beszamolé eredménykimutatasa 2.

(Adatok ezer forintban.)

Alaptevékenység

Vallalkozasi tevékenység

Osszesen

elbz6 év

elézé év | targyev | elGzé év el6z6 év
helyesbitése helyesbitése

targyév

el6zé ev elézd év

helyesbhitése

targyév

Tajékoztatd adatok

A. Kbzponti kéliségvetési
tamogatas

B. Helyi 6nkormanyzati
koltségvetési tAmogatas

C. Az Europai Uni6 strukturélis
alapjaibdl, illetve a Kohézids
Alapbdl ny(jtott thmogatas

D. Normativ tamogatas

E. A személyi jovedelamadod

meghatarozott részének adozé
rendelkezése szerinti felhaszné
lasardl szolo 1996. évi CXXVI.
térvény alapjan kiutalt osszeg

65

99

65

99

F. Kozszolgaltatasi bevétel

Konyvvizsgaldi zaradék

Az adatok konyvvizsgélattal ald vannak tamasztva.

D lgen

EI Nem

Ny.v.:1.0 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhetd be!
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A kettos konyvvitelt vezetd egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kozhaszmisagi melléklete

PK-242
2016. év
1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egyséy azonosité adatai
1.1 Név: Szervezet
IM-agyar VHL {von Hippel Lindau) Tarsasédg
1.2 Székhely: Szervezet
Iranyitészam: Teleplés: Budapest
Kdzteriilet neve: Szittya Kézterdlet jellege: —
Hézszam: Is_ | Lépcsthaz: Emelet: l:[ Ajt6:
1.1 Név: Jogi személy szervezeti egység
1.2 Székhely: Jogi személy szervezeti egység
Iranyitészam: DDDD Telepiles:
Kozterilet neve: I Kézterlilet jellege: l
1.3 Bejegyzd | Jogi személlyé nyilvanité hatarozat szama: |1|3Hp|k -161015[8161 ] Illlglglaillal
1.4 Nyilvantartasi szam: ("Anyaszervezet') lof1]|—{o]z]|—[8]3]4]5] ] | |
1.5 Szervezet [ Jogi személy szervezeti egység adészama: Ilﬂa 5[0E9ﬂ4,\[5ﬂ7u4] _EJ _IZ]H
1.6 Szervezet [ Jogi személy szervezeti egysé a8
képviseljének nt?ve: y 9YSC8  lsiiliné dr. Vargha Helga

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kdzhaszni tevékenységek bemutatasa

Térsasdg milkddési kbre egészségiigyi. A von Hippel-Lindau szindroma az EU besoroldsa szerint a
.nagyon ritka” betegségek csoporijdba tartozik, elGiorduldsa /100 000 ember.

szerveret az alapitd okiratdban meghatdrozoit kbzhaszni tevékenységekst a térgyévben céljainak
megfelelGen lata el, nevezetesen a VHLszindrémaval érintelt emberek egyenjog( és a Ieheld, legialjesebb
Kkorll egészségiigyi elldtdsdnak, habiliticiéjdnak, rehabilitci6jdnak elGsegitését, rdekeik képviseletét,
Ervényesitésél. Részvéiel &s a szindroma bemutaifisa a 2016 februdrjdban megrendezett Ritka Betegségek

ildgnapjén Budapesten. Akifv részvétel a RIROSZ-ban (Ritka Betegek Orszigos Szdvetségében).
Részvétel a 2016. &vi VHL-Eurdpa taldlkozon Edinburghban, valamint az ugyanitt megrendezeti
EURORDIS {Ritka Betegségek EurGpai Szervezete) konferencidn.
Henlap fonnw.vhl.hu) fejlesziése ismerstteriesziésre s az érintstick tdjékoziatisara,

3. Kozhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kdzhaszni tevékenység megnevezése: iE gészségmegorzés, betegségmegelozés |

3.2 Kozhasznu tevékenységhez kapcsolodo kazfeladat, jogszabalyhely:  |1907 avi cuiv. v, az egészségugyral |

|141.5 (3) bekezdés d) és) pontja; |

3.3 Kozhaszni tevékenység célcsoportja:

A potencidlis és val6ban érintett VHL szindréméasok |
3.4 Kbzhasznu tevékenységbdl részesiilék létszama:
3.5 Kzhaszni tevékenység f6bb eredményei:

HL szindroméval érintetieknek orvos szakénfkhoz oriénd irényitdssal megadjuk a jO gyakorlaioknak
megfeleld kezelésiikhbz sziikséges optimalis betegutat. Gyorsabb felismerés, segitség.

{10000 |

Ny.v.:1.0 A nyomtatvany papir alapon nem killdhetd be! Nyomtatva: 2017.05.19 08.42.41



A kettos konyvvitelt vezetd egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamolodja és kdzhasznusagi melléklete
PK-242
2016. év
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:
Magyar VHL {ven Hippel Lindau) Térsasdg
5. Cél szerinti jutattdsok kimutatasa (Adatok ezer forintban.)
5.1 | Cél szerinti juttatas megnevezése El6z6 év Targyév
Onkéntes 88
5.2 | Cél szerinti juttatas megnevezése El6z0 év Targy év
5.3 | Cél szerinti jutattds megnevezése El6z0 év Targy ev
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
{6sszesen) 88
Cél szerinti jutiatasok kimutatasa
(minddsszesen) 88
6. Vezetd tisztségvisel6knek nydjtott juttatas
6.1 | Tisztség El6z6 év (1) Téargyév (2)
6.2 | Tisztseg El6z6 év (1) Térgy év (2)
A. |Vezetol tisztségviseloknek nyujtott
juttatds (mindosszesen):

Ny.v.:1.0 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhet6 bel
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A kettds konyvvitelt vezetd egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kézhaszniisagi melléklete

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

IMagyar VHL {von Hippel Lindau) Tarsaség

7. Kézhasznu jogallas megallapitasahoz szitkséges mutatok (Adatok ezer forintban.)
Alapadatok El6z6 év (1) Targyév (2)
B. Eves &sszes bevétel 74 26
ebbél:

C. A személyi jovedelemadd meghatarozott részének az

adézo rendelkezése szerinti felhasznalasardl szé6lo 65 99
1996. évi CXXVI. térvény alapjan atutalt 6sszeg

D. Kbzszolgaltatasi bevétel

E. Normativ tamogatas

F. Az Eurépai Unid strukturalis alapjaibdl, illetve

a Kohéziés Alapbdl nydjtott timogatas

G. Korrigalt bevétel [B-(C+D+E+F)] 9 -73
H. Osszes raforditas (kiadas) 73 527
I. Ebb6I személyi jellegii raforditas 150
J. Kozhasznii tevékenység raforditasai 73 527
K. Targyévi eredmény i -501

L. A szervezet munkajaban kézremi{kddd kdzérdekii dnkéntes
tevékenységet végzb személyek szama

a ktzérdekl onkéntes tevékenységrdl szolo

005. évi LXOXXVIIL. térvénynek megfelelGen)

Erdforras ellatottség mutatoi

Mutaté teljesitése

Igen Nem
Ectv. 32. § (4) a) [(B1+B2)/2 > 1.000.000, - Fi] [] X
Ectv. 32. § (4) b) [K1+K2>=0] 1
Ectv. 32. § (4) ¢} [(I11+I2-A1-A2)/(H1+H2)>=0,25] IZ] D

Tarsadalmi tamogatottsag mutatoi Mutaté teljesitése

Ectv. 32. § (5) a) [([C1+C2)/(G1+G2) >=0,02] ] X
Ectv. 32. § (5) b) [(J1+J2)/(H1+H2)>=0,5] X
Ectv. 32. § (5) ¢) [(L1+L.2)/2>= 10 f5] ] X

Ny.v.:1.0 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhet6 be!
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A kettds konyvvitelt vezetd egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoloja és kozhaszniisagi melléklete

PK-242

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

hMagyar YHL fivon Hippel Lindau) Tarsaség

Tamogatasi program elnevezése:

1%

Tamogaté megnevezeése:

NAV

kozponti koltségvetés

ankormanyzati kiltségvetés

Tamogatas forrasa:

nemzetkdzi forras

mas gazdalkodd

3|31 =]

Tamogatas id6tartama:

2015.évit6] 2017.12.31

Tamogatasi §sszeg: 65 324
- ebbdl a trgyévre jutd dsszeg: |3 249
- tArgyévben felhasznait 6sszeq: |3 249
- targyévben folyositott 6sszeg: |g

Tamogatas tipusa:

visszatéritendo D

vissza nem téritendo |Z|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi

Dologi 3249
Felhalmozasi

Osszesen: 3249

Tamogatas targyévi felhasznalasanak szdveges bemutatasa:

bankkdliség, irodai kellékek

agdijak [WHL-Furdpa, RIROSZ), repiilGjegy Edinburghba a VHL Eurfpa taldlkozira 65 az Eurordis konferencidra, a
genetikal vizsgélatokhoz sziikséges vegyszerek megvésaridsa, dnkéntesek dijazdsa, internstes térhely dija,

Az izleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

Tarsasdg szakszeriibben szolgél

hatja az érintetieket.

A7 dltalunk irdnyitott genetikal vizsgédlat alapjén diagnosztizdlt VHL szindrémés érintettek betegiijdnak
megszerverése. A kordbban diagnosztizalt érintetiek koniroll vizsgalatainak megszervezése. & 2016. &vi VHL-Europa
taldlkozon és az EURCRDIS konferenciin szerzeti ismeretek és tapaszialaiok megoszidsival és segiiségével a

Ny.v.:1.0 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhetd be!

Nyomtatva: 2017.05.19 08.42.41




A kettés konyvvitelt vezeto egyéb szervezet

egyszeriisitett beszamoloja és kozhasznisagi melléklete o

2016. ev

Szervezet [ Jogi személy szervezeti egység neve:

Magyar VHL {von Hippel Lindau) Tarsasdag

Tamogatasi program elnevezése: 104

Tamogatd megnevezése: NAVY

kézponti kéliségvetés

onkormanyzati kdltségvetés

Tamogatas forrasa:
nemzetkozi forrds

5 | B

mas gazdalkodd

Tamogatas idotartama: 2016.évi6l 2018.12.31.

Tamogatasi 8sszeg:

- ebbdl a targyévre jutd 6sszeg: |99 018

- trgyévben felhasznalt 6sszeg: |g

- tArgyévben folyositott 6sszeg: |gg gig

Tamogatas tipusa: visszatéritendd D vissza nem téritendé IXI

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi

Daologi

Felhalmozasi

Osszesen:

Tamogatas targyévi felhasznaldsénak széveges bemutatasa:

IElhatédroluk 2017.6vre.

Az iizleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatisa

szervezel az alapité okiratiban meghatdrozon kbzhaszn( tevékenységeket a tirgyévben is céljainak megfelelden
14t1a el, nevezetesen a VHLszindrémaval érintett emberek egyenjog( és a lehetB, legteljesebb korli egészségigyi
elldtisénak, habiliticidjanak, rehabilitici6jdnak elfsegiiését, érdekeik képviseletét, érvényesitéssét.

szindroma diagndzisédhoz minden hozzénk fordulé esetében genetikai vizsgdlatot biztositotiunk

Folyamatosan fejlesziettiik honlapunkat fwwnw.whi.hu) ismeretierjesztésre és az érintettek tijékoztatisara.

zintén a jobb t&jékoziatist szolgédlta a 2016 februdrjdban megrendezett Ritka Betegségek Vildgnapjan vald részvétel
g |I|etve a RIROSZ-ban {Ritka Betegek Orszédgos Szivetségében ) végzell Gnkéntes munka. Az orvosok jobb
diékoziatica c6ljdbbl posziert llftottunk ki a MEAT Magvar Endokrinol6giai s Anvagcsere Tirsasdqg) Szegeden

Ny.v.:1.0 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhetd be! Nyomtatva: 2017.05.19 08.42.41



A kettds konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoloja és kézhaszniisagi melléklete

2016. ev

PK-242

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Magyar VHL {von Hippel Lindau) Tirsasédg

Csatolt mellékletek

PK-142-01 Kdnyvvizsgdlol jelentés

PK-142-02 Sziveges beszdmolé

PK-142-03 Jegyzékényv

PK-142-04 Jelenléti iv

PK-142-05 Meghatalmazds

PK-142-06 Eqgyéb

Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

BB O]

B<IB<] B<IB<]

I |

Ny.v.:1.0 A nyomtatvany papir alapon nem kildhetd be!

Nyomtatva: 2017.05.19 08.42.41




A Magyar VHL Tarsasag szoveges beszamoldéja a 2016. évrol

A szervezet az alapitd okiratdban meghatirozott kdzhasznt tevékenységeket a targyévben,
céljainak megfelelden litta el, nevezetesen a VHL szindromaval érintett emberek egyenjogii és
a lehetd, legteljesebb korii egészségiigyl ellatiasanak, habilitdcidjanak, rehabiliticidjdnak

elosegitését, érdekeik képviseletét, érvényesitését.

"Az Eurépai Uni6é 2009 ota kiemelten kezeli a ritka betegséggel €16k megfeleld orvosi
ellatasanak biztositdsat. A nagyon ritka betegségek csoportjaba tartozé von Hippel-Lindau
szindroma altalanosan elfogadott el6fordulési gyakorisagat figyelembe véve Magyarorszagon
mintegy 300 érintett egyénnel lehet szamolni. Jelenlegi ismereteink szerint hazankban eddig a
potencidlis VHL érintetteknek kb. 20%-at diagnosztizaltdk, ami eurépai viszonylatban
alacsonynak szamit (természetesen lehet, hogy Magyarorszagon Kisebb a szindroma

gyakorisaga).

A VHL szindroma azon kiilonleges ritka betegségek kozé tartozik, amelyek hosszii tdvon
sikeresen kezelhet6k — normdlis életvitelt biztositva a betegeknek -, ezért folyamatosan
dolgozunk egy nemzeti betegregiszter felallitisan. A regiszter segitené az érintettek
rendszeres szlir6vizsgalatait és egyben lehetévé tenné a tlinetekkel nem rendelkezd
csaladtagok sziirését (genetikai vizsgalatdt) is, amivel vagy kizérhatd a megbetegedés

veszélye, vagy idejében torténd kezelés biztosithato.
Fobb tevékenységek:

A VHL szindréma meglétének igazoldsa vagy elvetése genetikai vizsgdlattal. Az igy kisziirt
érintetteknek tapasztalt szakorvoshoz torténd irdnyitdsa. A betegség kifejlédésének
akadalyozasara kontroll vizsgalatok megszervezése. Betegségiik tudatiban a megfelel$ élet

kialakitasa.

Részvétel és a szindroma bemutatdsa a 2016. februarjaban megrendezett Ritka Betegségek

Vilag napjan Budapesten.
Aktiv részvétel a RIROSZ-ban (Ritka Betegek Orszdgos Szivetsége).
Honlap (www.vhl.hu) fejlesztése ismeretterjesztésre és az érintettek tajékoztatisara.

A genetikai szlirések megszervezése, a betegek testi, lelki timogatasa.



Részvétel a 2016. évi VHL-Eurdpa talalkozén és EURORDIS konferencian Edinburghban. A
rendezvények sok hasznos informéciot €s tapasztalatot szolgaltattak, amelyek a jovoben az

érintettek és a gyogyitdk szamadra is fontosak.

Az orvosok tajékoztatisara posztert mutattunk be a VHL Térsasag tevékenységérol a MEAT
(Magyar Endokrinologiai és Anyagcsere Téarsasag) tudomanyos konferencigjan 2016

majusaban Szegeden.



