A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamolodja és kozhasznisagi melléklete | PK-142
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Sziiletési ideje: Mﬂ_ 0|6 — 0|9

Szervezet neve:

Magyar VHL (von Hippel-Lindau) Tarsasag

Szervezet székhelye:
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Szervezet neve:

Magyar VHL (von Hippel-Lindau) Tarsasag

,r s

Az egyszeriisitett éves beszamol6 mérlege

(Adatok ezer forintban.)

El6z6 év

El6z6 év
helyesbitése

Targyév

ESZKOZOK (AKTIVAK)

A.

Befektetett eszkdzok

I. Immaterialis javak

Il. Targyi eszkdzok

Ill. Befektetett pénziigyi eszkdzok

Forgbeszkdzok

790

713

|. Készletek

1. Kbvetelések

1. Ertékpapirok

542

409

IV. Pénzeszkdzok

248

304

C.

Aktiv id6beli elhatarolasok

ESZKOZOK OSSZESEN

790

713

FORRASOK (PASSZIVAK)

D.

Sajat t6ke

705

711

I. Indul6 t6ke/jegyzett t6ke

698

705

Il. T6kevaltozas/eredmény

I1l. Leko6tott tartalék

IV. Ertékelési tartalék

V. Targyévi eredmény alaptevékenységbdl

VI. Targyévi erdemény vallalkozasi tevékenységbdl

Céltartalékok

Kotelezettségek

I. Hatrasorolt kételezettségek

Il. Hosszu lejaratu kotelezettségek

Ill. Révid lejaratd kételezettségek

G.

Passziv id6beli elhatarolasok

85

FORRASOK OSSZESEN

790

713
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Szervezet neve:

Magyar VHL (von Hippel-Lindau) Tarsasag

Az egyszerlisitett éves beszamolé eredmény-kimutatasa

(Adatok ezer forintban.)

Alaptevékenység

Véllalkozéasi tevékenység

Osszesen

el6z6 év el6z6 év targyév

helyesbitése

el6z6 év el6z6 év targyév
helyesbitése

el6z6 év

el6z6 év
helyesbitése

targyév

1. Ertékesités nett6 arbevétele

2. Aktivalt sajat teljesitmények
értéke

3. Egyéb bevételek

12

335

12

335

- tagdij, alapit6tol kapott
befizetés

- tAmogatasok

133

133

- adomanyok

200

200

4. Pénziugyi mlveletek bevételei

26

10

26

10

5. Rendkivili bevételek

ebbdl:

- alapit6tol kapott befizetés

- tAmogatasok

A. Osszes bevétel (1+2+3+4+5)

38

345

38

345

ebbdl: kbzhasznu tevékenység
bevételei

38

345

38

345

6. Anyagijelleg( raforditasok

29

339

29

339

7. Személyi jellegi raforditasok

ebbdl: vezetG tisztségvisel6k
juttatasai

8. Ertékcsokkenési leiras

9. Egyéb raforditasok

10. Pénzugyi miveletek
raforditasali
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Szervezet neve:

Magyar VHL (von Hippel-Lindau) Tarsasag

Az egyszeriisitett éves beszamolé eredmény-kimutatasa 2.

(Adatok ezer forintban.)

Alaptevékenység

Véllalkozasi tevékenység

Osszesen

el6z6 év
helyesbitése

el6z6 év

targyév

el6zb6 év

el6z6 év el6zb6 év

helyesbitése

targyév

el6z6 év
helyesbitése

targyév

11. Rendkivili raforditasok

B. Osszes raforditas
(6+7+8+9+10+11)

31

339

31

339

ebbdl: k6zhasznu tevékenység
raforditasai

31

339

31

339

C. AdGzas el6tti eredmény (A-B)

12. Addfizetési kotelezettség

D. Adb6zott eredmény (C-12)

13. Jovahagyott osztalék

E. Targyévi eredmény (D-13)

Tajékoztaté adatok

A. Kozponti koltségvetési
tamogatéas

B. Helyi 6nkormanyzati
koltségvetési tamogatas

C. Az Eurdpai Uni6 strukturalis
alapjaibdl, illetve a Kohéziés
Alapbdl nyujtott tAmogatas

D. Normativ tAmogatas

E. A személyi jovedelamado
meghatarozott részének ad6z6
rendelkezése szerinti
felhasznalasarol sz6l6 1996. évi
CXXVI.térvény alapjan kiutalt
0sszeg

41

48

41

48

F. Kbzszolgaltatasi bevétel

Az adatok kdnyvvizsgalattal ala vannak tamasztva.

Konyvvizsgaloi zaradék

|:| Igen

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

1. Szervezet azonosité adatai

1.1 Név

Magyar VHL {von Hippel-Lindau) Tarsaséag

1.2 Székhely

Iranyitészam: Telepulés: |Budapest |

Kozterllet neve:

|Szittya | Kozterllet jellege:

|utca |

Hazszam: [ | eposnaz [ | Emeler [ | A [ ]
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: [1][3].[P]K]-[6[o[5]8[6] |/[1]o[o]8] [e] ]
1.4 Nyilvantartasi szam: 0| 1|— 0| 1|— 8|3|4|5| | |

14 Szervezet adoszama:  [L[e[o[s[a[[7[dl ~[2]-a]2

1.6 Képvisel6 neve: |Sl‘jli Mihalyné

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kozhasznu tevékenységek bemutatasa

& Tarsasdg mikodési kore egészségligyi.

A von Hippel-Lindau szindréma az EU besoroldsa szerint a ,nagyon ritka” betegségek csoportjdba tartozik,
el&forduldasa 1/100 000 ember.

A szervezet az alapitd okirataban meghatarozott kizhaszni tevékenységeket a targyévben céljainak
megfelelGen latta el, nevezetesen a VHLszindromaval érintett emberek egyenjogd és a lehetd, legteljesebb
kord egészséglgyi elldtisdnak, habiliticidjdnak, rehabiliticidjanak eldsegitését, érdekeik képviseletét,
Ervényesitését. Részvétel és a szindroma bemutatdsa a 2014 februérjdban megrendezett Ritka Betegségek
\Vildg napjan Budapesten és Pécsett. Aktiv részvétel a RIROSZ-ban (Ritka Betegek Orszagos Szovetsége) és
la ritka betegekre vonatkoz& Nemzeti Terv bizonsagaban. Honlap (www.vhl.hu) fejlesziése
ismeretterjesziésre s az érintetiek tdjékoziatasara.

3. Kézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kdzhasznu tevékenység megnevezése: @észségmegc’jrzés, betegségmegel5zés |

3.2 Kdézhasznu tevékenységhez kapcsolédo kozfeladat, jogszabalyhely:

1997. évi CLIV. tv. az egészségligyrol |
141.8 |

3.3 Kdzhasznu tevékenység célcsoportja:

A potencidlis és a valéban érintett VHL szindromasok |
3.4 Kdzhasznu tevékenységbdl részesuldk létszama: 10000
3.5 Kdzhasznu tevékenység f6bb eredményei:

A szindromat okoz6 genetikai rendellenesség kiilonféle megbetegedéseket idézhet eld, ezért nehéz
diagnosztizalni. Alapszabdlyunkban rogzitett 6 célkitizésinknek megfelelden segitettiik, hogy a
feltehetden VHL szindrémaval hozzank forduléknak orvos szakéribkhoz toriénd irdnyitissal megadjuk &

i6 gyakorlatoknak megfeleld kezelésiikhiz szilkséges optimalis betegutat. A szindroma biztos
dianntzisdhoz mi

Kitolt6 verzi6:2.65.0 Nyomtatvany verzi6:5.2 Nyomtatva: 2015.04.05 12.59.59




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
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1. Szervezet azonosité adatai

1.1 Név

Magyar VHL {von Hippel-Lindau) Tarsaséag

1.2 Székhely

Iranyitészam: Telepulés: |Budapest |

Kozterllet neve:

| Kozterilet jellege: |utca |

Hazszam: [ | eposnaz [ | Emeler [ | A [ ]
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: [1][3].[P]K]-[6[o[5]8[6] |/[1]o[o]8] [e] ]
1.4 Nyilvantartasi szam: 0| 1|— 0| 1|— 8|3|4|5| | |

14 Szervezet adoszama:  [L[e[o[s[a[[7[dl ~[2]-a]2

| Szittya

1.6 Képvisel6 neve: |Sl‘jli Mihalyné

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kozhasznu tevékenységek bemutatasa

Az EU altal szergqarmezon , ritka betegségben szenved&k jobb egészségligyi elldtdasa érdekében
Nemzeti Terv Szakértdi Bizotisdgdnak tagjaként dolgozik a Magyar VHL Tarsasdg elndke.

A ritka betegekre vonatkozd Nemzeti Terv fécélkitlizése, hogy a ritka betegeket - igy a "nagyon ritka” és
nehezen diagnosztizdlhatdé VHL szindromasokat is u.n. Szakértdi Kozpontokban lassak el, hogy minél
korabban jussanak diagnézishoz és megfeleld kezelésekhez. Tovdbb4 segitse a hatarokon dtiveld
egészségiigyl elldtdst. Részt veszink a Nemzeti Beteg FOorum munkdjaban.

3. Kézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

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

3.2 Kdézhasznu tevékenységhez kapcsolédo kozfeladat, jogszabalyhely: |

2003. évi CXXV. Torvény az egyenlé banasmaodrdl és az esélyegyenléség el6mozditasaréll3 § |

3.3 Kdzhasznu tevékenység célcsoportja: VHL szindrémaval érintettek |

3.4 Kdzhasznu tevékenységbdl részesuldk létszama: 350
3.5 Kdzhasznu tevékenység f6bb eredményei:

Az Altalunk irdnyitott genetikai vizsgalat alapjan igazolt VHL szindromas érintettek betegutjanak
megszervezése. A kordbban diagnosztizélt érintettek kontroll vizsgélatainak megszervezése. Részvétel
poszter bemutatisdval a Madridban megrendezett orvosi VHL Szip6ziumon. Aktiv kbzremikodés a
VHL-Europa ernydszervezet 2014. évi megalapitdsaban.
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Szervezet neve:

Magyar VHL (von Hippel-Lindau) Tarsasag

4. Kézhasznu tevékenység érdekében felhasznalt vagyon kimutatasa

(Adatok ezer forintban.)

Vagyonelem értéke

Felhasznélas célja

4.1| Felhasznalt vagyonelem megnevezése

Pénzeszkoz, 339 Kodzhasznu miikodés, program
4.2 | Felhasznalt vagyonelem megnevezése Vagyonelem értéke Felhasznélas célja
4.3 | Felhasznalt vagyonelem megnevezése Vagyonelem értéke Felhasznalas célja

Koézhasznu tevékenység érdekében
imutatasa

felhasznalt vagyon

(6sszesen) 339
Koézhasznu tevékenység érdekében

felhasznalt vagyon kimutatasa 339

(minddsszesen

5. Cél szerinti jutattasok kimutatasa

5.1| Cél szerinti juttatdas megnevezése El6z6 év Targyév
5.2 | Cél szerinti juttatas megnevezése El6z6 év Targy év
5.3 | Cél szerinti jutattds megnevezése El6z6 év Targy év
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(6sszesen)
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(minddsszesen)
6. Vezetd tisztségvisel6knek nydjtott juttatas
6.1 |Tisztség El6z6 év (1) Targyév (2)
6.2 | Tisztség El6z6 év (1) Targy év (2)
A. | Vezet6 tisztségvisel6knek nyujtott
juttatas 6sszesen:
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Szervezet neve:

Magyar VHL (von Hippel-Lindau) Tarsasag

7. Kdozhasznt jogallas megallapitasahoz sziikséges mutaték
109 9 p 9 (Adatok ezer forintban.)

Alapadatok El6z6 év (1) Targyév (2)

B. Eves Osszes bevétel 38 345

ebbdl:

C. A személyi jovedelemadd meghatarozott részének az
adéz6 rendelkezése szerinti felhasznalasarodl sz616
1996. évi CXXVI. térvény alapjan atutalt 6sszeg 41 48

D. Kbézszolgaltatasi bevétel

E. Normativ tAmogatas

F. Az Eurépai Unié strukturalis alapjaibdl, illetve
a Kohéziés Alapbdl nydujtott tamogatas

G. Korrigalt bevétel [B-(C+D+E+F)] -3 297

H. Osszes raforditas (kiadas) 31 339

I. Ebb6l személyi jellegii raforditas

J. Kézhasznu tevékenység raforditasai 31 339

K. Adézott eredmény 7 6

L. A szervezet munkajaban kozremiikod6 kozérdekii 6nkéntes
tevékenységet végz6 személyek szama

(a kdzérdekii 6nkéntes tevékenységrdl sz616

2005. évi LXXXVIII. tdrvénynek megfelel6en)

Eré6forras ellatottsag mutatoi Mutato teljesitése
Igen Nem

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

I |1

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

Tarsadalmi tamogatottsag mutatoi Mutato teljesitése

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

[]

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

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

Xl [
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WIS

Szervezet neve:

|Magyar VHL (von Hippel-Lindau) Tarsasag

3 o i ISzocidlis tevékenységeink
Tamogatasi program elnevezése:

Tamogaté megnevezése: Grepton Zrt.

kozponti koltségvetés

onkormanyzati koltségvetés
Tamogatas forrasa:

nemzetkozi forras

3 Y .

mas gazdalkodo

Tamogatas id6tartama: 2014. éviol

Tamogatasi 6sszeg: 200 000

- ebbdl a targyévre jutd 6sszegq: 200 000

- targyévben felhasznalt 6sszeg: 0

- targyévben folyositott 6sszeg:
i 4 9 200 000

Tamogatas tipusa: visszatéritendd |:| vissza nem téritendé |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Személyi

Dologi

Felhalmozasi

Osszesen:

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

A szervezel az alapitd okiratiban meghatarozoit kbzhasznd tevékenységeket a targyévben ,céljainak

megfelelfen latia el, nevezetesen a VHLszindromaval érintett emberek egyenjogi és a lehetd, legteljesebb

korii egészségligyi ellatisanak, habilitAcidjanak, rehabilitdcidjanak elfsegitésér, érdekeik képviseletét,

érvényesitését. Részvétel és a szindroma bemutatiasa a 2014 februarjaban megrendezett Ritka Betegségek Vilag napjan
Budapesten és Pécsett. Akiiv részvétel a RIROSZ-ban (Ritha Betegek Orszagos Szoveisége) a ritka betegekre vonatkozd
Memzeti Terv bizotisdgdban. Honlap pawenw.vhi.hu) fejlesztése ismeretierjesztésre és az érintettek tajékoziatasara. A
genetikai szilirések megszervezése, a betegek testi, lelki tAimogatiasa. A VHL szindroma meglétének igazoldsa vagy
elvetése genetikai vizsgalattal. Az igy kiszOrt érintetteknek tapaszialt szakorvoshoz torténd irdnyitisa. A betegség
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PK-142
M1 - Mellékletek

Torvenyszék: |01 Févarosi Torvényszék

Csatolt mellékletek

-
PK-142-01 Konyvvizsgdloi jelentés

PK-142-02 Szdveges beszdmolo

PK-142-03 Jegyz6kdnyv

PK-142-04 Jelenléti iv

PK-142-05 Meghatalmazds

PK-142-06 Egyéb

-

Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

L]

Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

<IX]

Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

I

Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

<IX]

Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

| I W |

J
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