A kettos konyvvitelt vezeté egyéb szervezet egyszertisitett
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet

2024. év

Erkezés datuma: 2025-05-23 11:54:06. Erkeztetési szam: EB00788440

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Tuddéér Egylet

Nyilvantartasi szam: l 0 I 1 ‘_l 0 I 2 ‘_l 0 I 0 I 1 I 3 I 0 I 3 I 7 } Targyév: E“En

IdGszak terjedelme: egész év toredék évl:l lz‘lolzutl‘k_kloll‘_lou1‘ lzuouzﬂﬂ_lluz‘_lﬂl1‘
idészak kezdete idészak vége

A beszamolét az alabbi devizanemben készitjiik el: |forint |

Kilféldi devizanem alkalmazésa esetén a beszamol6 készitésekor érvényes MNB arfolyam |

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2025.05.23 11.54.29



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet eﬁxszerﬁsitett
é

éves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-1042

2024. év

A szervezetet nyilvantart6 bir6sag megnevezése: Targyév:

01 Févarosi Torvényszék |
sszak teredeime: egesz v [Y] toresekev[ ] [2[oe[al~[o[]~[o[t] [2[oe[a]-[[2] 3]
id6szak kezdete id6szak vége

Valassza ki, hogy a beszamol6 (és kézhasznusagi melléklet) az alabbiak kéziil melyikre vonatkozik!

a. Szervezet

b. Jogi személy szervezeti egység (szarmaztatott jogi személy) |:|

Szervezet neve:

rr 7

Tudéér Egylet

Szervezet székhelye:

Iranyitészam: EIE Teleplilés: Budapest

Kozterilet neve: Chazar Andras Kozterulet jellege: utca
Hazszam: 19 Lépcsbhaz: Emelet: Ajto:
Jogi személy szervezeti egység neve:
Jogi személy szervezeti egység székhelye:
IrAnyitoszam: DDDD Telepulés:
Koézterilet neve: Kozterilet jellege:
Hazszam: Lépcs6haz: Emelet: Ajto:
Nyilvantartasi szam: |°|1|—|°|2l—|0|011|3\|013|ﬂ
Ugyszam: [o[2]ofo|/[PK]-|6[o[a]o]7] |/|2[o]o]s]
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adészama: |1||8||1H9||7u0||4||8} _ _|4||2}

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység
képvisel6jének neve: Csabuda Eszter |

Képviseld alairasa:

Keltezés:

of2[s)~{o[d]- (1[0

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2025.05.23 11.54.30



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet eﬁyszerﬁsitett
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-1042

2024. év

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Tudéér Egylet

rr s

Az egyszerlisitett éves beszamolé mérlege Adatok ezer forintban

El6z6 év El6z8 év Targyév
helyesbitése

ESZKOZOK (AKTIVAK)

A. Befektetett eszkdzok 94

I. Immateridlis javak

Il. Targyi eszkdzok 94

Ill. Befektetett pénziigyi eszktzok

B. Forgbeszkdzok 6 537 7918

|. Készletek

Il. Kbvetelések

1. Ertékpapirok

IV. Pénzeszkdzok 6 537 7 918
C. Aktiv id6beli elhatarolasok 179 313
ESZKOZOK OSSZESEN 6 810 8231

FORRASOK (PASSZIVAK)

D. Sajat téke 6 629 7 816

I. Indul6 t6keljegyzett t6ke

Il. T6kevaltozas/eredmény 8 724 6 629

I1l. Lekotott tartalék

IV. Ertékelési tartalék

V. TérgKévi eredmény alaptevékenységbdl
(k6zhasznu tevékenysegbdl) -2 095 1187

VI. Targyévi eredmény véllalkozasi tevékenységbdl

E. Céltartalékok

F. Kotelezettségek 172 385

I. Hatrasorolt ktelezettségek

Il. Hosszu lejaratu kotelezettségek

lll. Rovid lejaratu kotelezettségek 172 385
G. PasszividBbeli elhatarolasok 9 30
FORRASOK OSSZESEN 6 810 8231

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2025.05.23 11.54.30



A kettos konyvvitelt vezet6é egyéb szervezet e
éves beszamoldja és kozhasznuisagi melléklet

2024. év

szerusitett

PK-1042

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

r 7

Tudéér Egylet

Az egyszerlisitett éves beszamolé eredménykimutatasa

Adatok ezer forintban

Alaptevékenység Véllalkozéasi tevékenység Osszesen
el6z6 év elé6z6 év | targyév | el6z6 év el6z6 év | targyév | el6z6 év el6z6 év | targyév
helyesbitése helyesbitése helyesbitése

1. Ertékesités nettd arbevétele
2. Aktivalt sajat teljesitmények
értéke
3. Egyéb bevetelek 8 059 10 691 8 059 10 691
ebbdl:
- tagdij 96 83 96 83
- alapit6tol kapott befizetés
- tamogatasok 7 963 10 607 7 963 10 607

ebbdl: adomanyok 6 370 9255 6 370 9 255
4. Pénzlgyi mlveletek
bevételei 246 246
A. Osszes bevétel (1+-2+3+4) 8 059 10 937 8 059 10 937
ebbdl: kdzhasznu tevékenység
bevételei 8 059 10 937 8 059 10 937
5. Anyagjelleg(i raforditasok 5 089 5134 5 089 5134
6. Személyi jelleg(i raforditasok 4 386 4 522 4 386 4522
ebbdl: vezet6 tisztségvisel6k
juttatdsai
7. Ertékcsokkenési leiras 163 94 163 94
8. Egyéb raforditdsok 51 51
9. Pénziigyi miveletek
raforditasai 465 465
B. Osszes réaforditas
(5+6+7+8+9) 10 154 9750 10 154 9750
ebbdl: kdzhasznl tevékenység
raforditasai 10 154 9 750 10 154 9 750
C. Adébzas el6tti eredmény
(A-B) -2 095 1187 -2 095 1187
10. Addfizetési kotelezettség
D. Targyévi eredmény (C-10) -2 095 1187 -2 095 1187

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhetd be!

Nyomtatva: 2025.05.23 11.54.30




2024. év

A kettos konyvvitelt vezet6é egyéb szervezet e
éves beszamoldja és kozhasznuisagi melléklet

szerusitett

PK-1042

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

r 7

Tudéér Egylet

sz

Az egyszerilisitett éves beszamol6 eredménykimutatasa 2.

Adatok ezer forintban

Alaptevékenység

Vallalkozsi tevékenység

Osszesen

el6zé év el6zé év
helyesbitése

targyév

el6z6 év

el6zé év
helyesbitése

targyév

el6z6 év

el6z6 év | targyév
helyesbitése

Téajékoztatod adatok

A. Kozponti kbltségvetési
tamogatas

720

637

720

637

ebbdl:
- hormativ tamogatés

570

637

570

637

B. Helyi 6nkormanyzati
koltségvetési tAmogatas

ebbdl: ]
- normativ tamogatas

C. Az Europai Uni6 strukturalis
alapjaibal, illetve a Kohézi6s
Alapbdl nyujtott tamogatas

D. Az Eurodpai Uni6 koltség-
vetésébdl vagy mas allamtal,
nemzetkdzi szervezettd|
szarmaz0 tamogatas

E. A személyi jvedelemado
meghatarozott részének az
addz6 rendelkezése szerinti fel-
hasznélasarol szol6 1996. évi
CXXVI.térvény alapjan atutalt
0sszeg

873

715

873

715

F. Kozszolgaltatasi bevétel

G. Adomanyok

6 370

9 255

6 370

9 255

Koényvvizsgaloi zaradék

Az adatok kényvvizsgalattal ala vannak tAmasztva.

|:| Igen

IXI Nem

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!
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2024. év

A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet

PK-1042

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Szervezet

rr 7

Tludéér Egylet

1.2 Székhely

Iranyitoszam: E]@ Telepulés: Budapest

Kozterilet neve: |Chézér Andras Kozterulet jellege:

1.1 Jogi személy szervezeti egység

Hazszam: Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto:

|utca

1.2 Székhely

Irdnyitdszam: DDDD Telepulés:

Kozterilet neve: | Kozterulet jellege:

Héazszam: I:I Lépcs6héaz: I:I Emelet: I:I Ajto:

1.3 Ugyszam: Mﬂlglg‘lmqgm lz|o|o|8

1.4 Nyilvantartasi szam:

o[2]—{o]2]—[o]o]1]3]0]3]7]

1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adészama: |1||8\|1||9||7H°||4\|8| _ _|4u2|

1.6 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység
képvisel6jének neve: Csabuda Eszter

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kézhasznu tevékenységek bemutatasa

lapvetd célunk a Pulmonalis hypertonidban szenvedd betegek 0sszefogésa, edukélasa, érdekeinek
képviselete, abetegek életmindségének javitasa, online elérhetd tartalmak, webinarok biztositasa,
szocialis ellatasokhoz segitése, hot-line biztositasa a nap 24 drajaban, tajékoztatas kozosseégi
médiafelilleteken, betegtaldlkozok szervezése, abetegséggel kapecsolatos informaciok megosztasa,
betegszervezetek kozotti egylitimikodések kialakitédsa, betegérdekképviselet hazai és nemzetkozi
szinten, bekapcsolddas az ernyoszervezetek munkédjéba, részvétel a tudoméanyos életben, kutatasi
egyittmikddés - tapasztalat megosztéas, részvétel jogszabalyi véleményezésekben. A betegek és
gondozdoik informéacios és érzelmi tamogatasa onbizalmuk ndvelése és abetegséggel valé megbirkdzas

segitése, kérddivek altal a beteg

3. Kdézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kézhasznu tevékenység megnevezése: | Szocialis tevékenység, csaladsegités

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely:

1998. évi LXXXIV.torvény a |

csaladok tamogatasarol 3.8.

3.3 Kézhasznu tevékenység célcsoportja:

Ritka betegségben szenveddk és csaladjaik tamogatasa |

3.4 Kézhasznu tevékenységbdl részesiilék létszama:

2000

3.5 Kézhasznu tevékenység f6bb eredményei:

szakembereivel, orvosaival, politikusokkal.

A ritka betegek Nemzeti Tervvel 6sszhangban segitjiik a PH-ban szenved&k szocialis és csaladi
problémainak megoldasat egyiittmiikédve a hazai és nemzetkdzi ellaté intézmények

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!

Nyomtatva: 2025.05.23 11.54.30




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-1042

2024. év

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Szervezet

rr 7

Tludéér Egylet
1.2 Székhely

Iranyitoszam: E]@ Telepulés: Budapest

Kozterllet neve:

Kozterulet jellege:

|chazar Andras |utca

Hazszam: Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto: |

1.1 Jogi személy szervezeti egység

1.2 Székhely

Irdnyitdszam: DDDD Telepulés:
Kozterilet neve: | Kozterulet jellege: |
Hazszam: I:I Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto: | |
1.3 Ugyszam: MHME‘IM"]QP' Izlololg

1.4 Nyilvantartasi szam: |ol 1|_|o|2|_|o|o| 1[3[0[3[7|
1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adészama: |1||8\|1||9||7H°||4\|8| _ _|4u2|

1.6 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység
képvisel6jének neve: Csabuda Eszter

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

Orrszagos orvos-betegtalalkozdkon rendszeresen oktatjuk az érintetteket és gondozdikat.
Lehetdséget biztositunk tapasztalatcserére, bemutatjuk azokat az eljarasokat melyek betartasa
elengedhetetlen és felhivjuk a figyelmet minden eshetdségre, segitséget nydjtunk az
elakadasokban. Oktaté anyagokat bocsatunk az érintettek rendelkezésére. Honlapunkon és az
ernydszervezeteink (RIROSZ, PH Europe) honlapjan, a BelAir-en szamtalan ismeretterjesztd,
oktatd anyag talalhatd. Webinariumok alkalmaval kérdés-felelet formajaban is segitjiik a hozzank
forduldkat. A Tiid&ér Egylet aktivistai rendszeresen képzik magukat, néhanyan elvégezték mar a
Betegszervezeti Akadémiat. Ismeretterjesztési tevékenységiink a PH Vilagnapon és a Pulmonalis
hyprténia honap alkalmaval csucsosodik ki, de évkidzben is szamos média

3. Kdézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kdzhasznd tevékenység megnevezése: |0ktatés, képességfejlesztés, ismeretterjesztés |

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely: 2011. évi CXC. térvény |

a nemzeti k6znevelésrdl 4.8. feln6tt oktatas, rehabilitacios ismeretek elsajatitasa, |

3.3 K6zhasznu tevékenység célcsoportja: o), beteg és csaladja |

3.4 Kézhasznu tevékenységbdl részesiilék létszama:

10000 |

3.5 Kézhasznu tevékenység f6bb eredményei:

A képzett beteggel a szakorvos kénnyebben és jobban tud kommunikalni, a beteg tudja hogy
mit miért és hogyan kell cselekednie a betegséggel kapcsolatos elbirasok betartasa soran. pl.
a szubkutan kezelés elsajatitasa létfontossagu. Ismeretterjesztési

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2025.05.23 11.54.30




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-1042

2024. év

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Szervezet

rr 7

Tludéér Egylet
1.2 Székhely

Iranyitoszam: E]@ Telepulés: Budapest

Kozterllet neve:

Kozterulet jellege:

|chazar Andras |utca

Hazszam: Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto: |

1.1 Jogi személy szervezeti egység

1.2 Székhely

Irdnyitdszam: DDDD Telepulés:

Kozterilet neve: | Kozterulet jellege: |

Hazszam: I:I Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto: | |
1.3 Ugyszam: MHMQI.[EMQQM lz|o|o|8
1.4 Nyilvantartasi szam: lo]1|]—|0]|2]|—|0]0]1]3]0]3]7]
1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adészama: |1||8\|1||9||7H°||4\|8| _ _|4u2|

1.6 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység
képvisel6jének neve: Csabuda Eszter

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

Figyelemmel Kisérjiik a ritka betegek hazai és nemzetkdzi gydgyszerellatasat, valamint a PH
gyogyitasat eldsegitd ajdonsagokat, az allami finanszirozasi lehetdségeket. Aktiv szerepldi
wvagyunka az Eurdpai Referencia Haldzat Ritka Tiiddbetegségek (ERN-LUNG) részének,
részivesziink funkcionalis bizottsagokban, projekt vezetdi feladatokat is ellatunk.
Bemutatkoztunk az AIPM Egészséqg, Erték, Gyégyszer rendezvényén, részt vettiink az
EgészségErtés- N6i Egészség Kerekasztal rendezvényeken, a HERA Info Days, META
konferencidkon, az EESC konferencidkon, egyilittmkddink a MSZ5Z-el és a Magyar Sziv- és
Tiid&atiiltetettek Egyesiiletével. Publikaltuk az ESCIERS iranyelv egyszerlsitett 6sszefoglaléjat.
Résztvesziink az EPF Eurdpai Betegforum és az Eurordis-Rare Diseases Europe munkajaban.

3. Kdézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kézhasznu tevékenység megnevezése: |Tudoményos tevékenység, kutatas |

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely: 2004. évi CXXXIV.torvény 4.8 |

|5. § (3) a kutatas-fejlesztés és a technolé6giai innovacio |

3.3 Kozhasznu tevékenység célcsoportja: |paiy o betegek és csaladjaik, gondozéik |

3.4 Kézhasznu tevékenységbdl részesiilék létszama:
3.5 Kézhasznu tevékenység f6bb eredményei:
Tapasztalatszerzés, betegigények felmérése, betegek és hozzatartozok képzése,

betegdiagnézis elfsegitése, nemzetkdzi tapasztalatok, kutatasi eredmények megosztasa,
betegut szervezés, koral diagndzis elésegitése, a gydgyszerkisérletekben valod részvéte

10000 |

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2025.05.23 11.54.30




2024. év

A kettos konyvvitelt vezetoé egyéb szervezet egyszertisitett
éves beszamolodja és kozhasznusagi melléklet PK-1042

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

rr 7

Tudéér Egylet

5. Cél szerinti juttatasok kimutatasa Adatok ezer forintban
5.1 | Cél szerinti juttatas megnevezése El6z6 év Téargyév
Betegtalaljkoz6, PH Vilagnap, programjaink, miikédésiink 6 926 5 943
5.2 | Cél szerinti juttatds megnevezése El6z6 év Téargy év
Nemzetkézi kapcsolattartas, angol anyagok forditasa 3228 3 807
5.3 | Cél szerinti juttatas megnevezése El6z6 év Targy év
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(6sszesen) 10 154 9 750
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(mind6sszesen) 10 154 9750
6. Vezetd tisztségvisel6knek nydijtott juttatas
6.1 | Tisztség El6z6 év (1) Targyév (2)
6.2 | Tisztség El6z6 év (1) Targy év (2)
A. | Vezet6 tisztségvisel6knek nyujtott
juttatds (mindosszesen):

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhetd be!
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A kettos konyvvitelt vezeté egyéb szervezet egyszertisitett

éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-1042

2024. év

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

rr 7

Tuddéér Egylet

7. Kézhaszni jogallas megallapitasahoz sziikséges mutat6k Adatok ezer forintban

Alapadatok

El6z6 év (1)

Targyév (2)

B. Eves 6sszes bevétel

8 059

10 937

ebbdl:

C. A személyi jovedelemad6é meghatarozott részének az
adbz6 rendelkezése szerinti felhasznalasarél sz616
1996. évi CXXVI. térvény alapjan atutalt 6sszeg

873

715

D. Kdzszolgaltatasi bevétel

E. Normativ tamogatéas

570

637

F. Az Eurépai Unid strukturalis alapjaibdl, illetve
a Kohéziés Alapbdl nydjtott tAmogatas

G. Korrigalt bevétel [B-(C+D+E+F)]

6 616

9 585

H. Osszes raforditas (kiadas)

10 154

9750

I. Ebbdl személyi jellegii raforditas

4 386

4 522

J. Kozhasznu tevékenység raforditasai

10 154

9750

K. Adézott eredmény

-2 095

1187

L. A szervezet munkajaban kézremiik6d6 kdzérdekii dnkéntes
tevékenységet végz6 személyek szama

(a kozérdekli 6nkéntes tevékenységrél szolo

2005. évi LXXXVIIL. térvénynek megfelelGen)

Er6forras ellatottsag mutatoi Mutato teljesitése

Igen
Ectv. 32. § (4) a) [(B1+B2)/2 > 1.000.000, - Ft] |Z|

Ectv. 32. § (4) b) [K1+K2>=0] []

O|x|0|8

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

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
[]

Xl |

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

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhet6 be! Nyomtatva: 2025.05.23 11.54.30



A kettos konyvvitelt vezeté egyéb szervezet egyszertisitett
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-1042

2024. év

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

rr 7

Tudéér Egylet

CSATOLT MELLEKLETEK
(Melléklet tipusonként csak 1 dokumentum csatolhatd)

1. Megjelenitésre keriilé6 mellékletek

PK-1042-01 Kényvvizsgaléi jelentés Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

1]

PK-1042-02 Széveges beszamolo Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

1]

PK-1042-03 Kiegészité melléklet Melléklet csatolva:

1]

Eredetivel rendelkezik:

2. Megjelenitésre nem keriilé mellékletek

PK-1042-04 Meghatalmazas Melléklet csatolva: |:|
jogosultsdg igazoldsa, amennyiben nem a szervezet sajdt Cégkapujdn Eredetivel rendelkezik: |:|
vagy nem a bejegyzett képvisel6 Ugyfélkapujdn keresztiil kertil

eloterjesztésre a beszamolé

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2025.05.23 11.54.30



Tiid6ér Egylet 2024. évi éves beszamoléjanak kiegészitd melléklete -PK 1042-03-1

Tamogatasi Program elnevezése: |NEAN-KP-1-2024/4-000235-Val
Tamogat6é Megnevezése: Bethlen Gabor Alapkezel6 Zrt.
K6zponti koltségvetés: X
Onkormanyzati koltségvetés:
Nemzetkdzi forras

mas gazdalkodd

Tamogatas forrasa:

Tamogatas idétartama: 2024.04.01 - 2025.03.31.
Tamogatas 6sszege: 637.000.-Ft
- ebbdl a targyévre jutd Gsszeg 637.000.-Ft

- targyévben felhasznalt 6sszeg: 637.000.-Ft
- targyévben folyésitott 6sszeg: 637.000.-Ft

Tamogatas tipusa: Visszatéritend6 l lVissza nem téritendd |X
Targyévben felhasznal 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi: 637.000.-Ft

Dologi:

Felhalmozasi

Osszesen: 637.000.-Ft

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:
PAH beteg foglalkoztatasanak elésegitésére munkaviszony keretében, az Egyesiilet szakmai és
mikddési feladatainak ellatasahoz, a miikodési tevékenység stabilitdsdhoz és tervezhetfségéhez
haszndltuk fel a targyévi tamogatdast.A palydzaton elnyert tdmogatast konkrétan egy rokkantnyugdijas
betegtarsunk foglalkoztatdsara forditottuk.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa:
A Tud6ér Egylet a pulmonalis hypertonia betegségben szenved6k orszdgos érdekképviseleti szervezete. |
A Ph ritka és gydgyithatatlan betegség. Alapvet8 célunk a PH-ra valé figyelemfelkeltés, fontos a
miel6bbi gyors diagnosztizalas és a gydgyitd kezelés megkezdése, a betegtarsak edukalasa. Ennek
érdekében taldlkozdkat, el6adasokat szerveziink. Lehet8séget adunk egymas megismerésére, az
elszigeteltség csOkkentésére, tapasztalatcserére. A targyévben 4 f6 programunk volt: A Ritka
Betegségek Vilagnapja, a Pulmonalis Hypertdnia Vilagnapja, Orszdgos Orvos Beteg taldlkozo és a
kozgylilés.




Tudoér Egylet 2024. évi éves beszamoléjanak kiegészité melléklete -PK 1042-03-2

Tamogatasi Program einevezése: |SZJIA 1 %

Tamogaté Megnevezése: NAV

Kézponti koltségvetés: X

Yr— e — v
Tmogatas fomdsa; Onkormanyzati kéltségvetés

Nemzetkozi forras

mas gazdalkodé

Tamogatas idétartama: 2024.01.01 - 2024.12.31.
Tamogatas 6sszege: 715.275.-Ft
- ebbdl a targyévre jutd dsszeg 715.275.-Ft

- tdrgyévben felhasznalt dsszeg: 715.275.-Ft

- tdrgyévben folyositott sszeg: 715.275.-Ft

Tamogatas tipusa: Visszatéritendd | |Vissza nem téritends X
Targyévben felhasznal 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi: 715.275.-Ft

Dologi:

Felhalmozasi

Osszesen: 715.275.-Ft

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Ez a tdmogatas is hozzajarult az Egyesilet tervszer(i m(ikédéséhez, a betegtarsak oktatasihoz, szakmai
és érdekképviseleti tevékenységiinkhdz, a betegek pszichoszocidlis segitéséhez, PH Vilagnapi és a Ritka
Betegségek Vildgnapi programjahoz, valamint a ritkabetegségekre valé figyelemfelhivashoz, média
megjelenéshez, a beteglit bemutatdsdhoz és weblapunk naprakész kezeléséhez.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa:

A Tud6ér Egylet a pulmonalis hypertonia betegségben szenvedék orszagos érdekképviseleti szervezete.
A Ph ritka és gyogyithatatlan betegség. Alapvetd célunk a PH-ra valé figyelemfelkeltés, fontos a
miel6bbi gyors diagnosztizélds és a gyogyito kezelés megkezdése, a betegtdrsak edukaldsa. Ennek
érdekében taldlkozdkat, el6adasokat szerveziink. Lehetéséget adunk egymas megismerésére, az
elszigeteltség csokkentésére, tapasztalatcserére. A targyévben 4 f8 programunk volt: A Ritka
Betegségek Vildgnapja, a Pulmonalis Hypertdnia Vilagnapja, Orszagos Orvos Beteg taldlkozd és a
kozgydilés.




Tiidéér Egylet 2024. évi éves beszamoléjanak kiegészité melléklete -PK 1042-03-3

Tamogatasi Program elnevezése:

Célzott tdmogatdsok

Tamogatd Megnevezése:

MSD, Linde, PHEuropen, OrphaCare, maganszemélyek

Tamogatas forrasa:

Kozponti kdltségvetés:

Onkormanyzati koltségvetés:

Nemzetkozi forras

mas gazdalkodoé X
Tamogatas idétartama: 2024.01.01 - 2024.12.31.
Tamogatas dsszege: 9.255.142.-Ft
- ebbél a targyévre jutd Gsszeg 9.255.142.-Ft
- tdrgyévben felhasznalt 6sszeg: 9.255.142.-Ft
- targyévben folydsitott 6sszeg: 9.255.142.-Ft

Tamogatas tipusa: Visszatéritendd ‘ |Vissza nem téritends |X

Targyévben felhasznal 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi: 3.169.532.-Ft
Dologi: 4.898.400.-Ft
Felhalmozasi 1.187.210.-Ft
Osszesen: 9.255.142.-Ft

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Ez a tdmogatas is hozzajarult az Egyesiilet tervszer(i m{ikodéséhez, a betegtarsak oktatasahoz, szakmai
és érdekképviseleti tevékenységiinkhdz, a betegek pszichoszocidlis segitéséhez, valamint a
ritkabetegségekre vald figyelemfelhivdshoz, a betegit bemutatdsdhoz és weblapunk naprakész
kezeléséhez, valamint a betegekkel és gondozoikkal valé kapcsolattartashoz.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa:

A Tid6ér Egylet a pulmonalis hypertonia betegségben szenvedék orszagos érdekképviseleti szervezete.
A Ph ritka és gyogyithatatlan betegség. Alapvetd célunk a PH-ra val6 figyelemfelkeltés, fontos a
miel6&bbi gyors diagnosztizalas és a gydgyitd kezelés megkezdése, a betegtarsak edukaldsa. Ennek
érdekében taldlkozdkat, el6adasokat szerveztiink. Média megjelenésekkel és egyedi betegtorténetekkel
hivtuk fel a PH-ra a figyelmet. Lehet6séget adtunk egymds megismerésére, az elszigeteltség
csBkkentésére, tapasztalatcserére. A targyévben 4 f6 programunk volt: A Ritka Betegségek Vilagnapja, a
Pulmonalis Hypertdnia Vilagnapja, Orszagos Orvos Beteg taldlkozé és a kozgydilés.
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KIEGESZITO MELLEKLET

a Tudoér Egylet 2024. évi egyszertsitett éves beszamoldjahoz

. Az egyesiilet ismertetése

Az egyesiilet 2008-ban alakult, a Févarosi Torvényszék 60497/2008.3 hatarozata
alapjan 01-02-0013037 nyilvantartasi szammal 2008. julius 25-én vette nyilvantartasba.
Képviseletre jogosultak:

Csabuda Eszter (2643 Diésjend, Szabadsag ut 110.)

Dr. Karlécai Kristof Andras (2094 Nagykovacsi, Gyongyvirag ut S.)

Az egyesiilet célja:

A pulmonalis hypertoniaban (PH) szenvedd betegek érdekképviselete, szamukra
felvilagositds nyujtdsa, szocidlis és egészségiligyl ellatdsukhoz segitség adasa, a
betegségekkel kapcsolatos ismeretek terjesztése, a betegség kutatasahoz torténd
tdmogatas-nyljtasa.

1. A szamviteli politika f6 vonasai

A célok ismertetése: Szamviteli politikdnk célja, hogy a valds pénziigyi és gazdasagi
allapotnak megfelelé informaciok rendelkezésre alljanak, vagyis a vagyoni helyzet
megbizhatd bemutatasara alkalmas szamviteli rendszer alkalmazésa.

Alkalmazott eredménykimutatas:  ,,A” valtozat (6sszkoltség eljarassal)

A valasztott mérleg: ,,A” valtozat

Az Egylet kdzhaszni mindsitést, ezért 2024. évben a PK-1042 szamu nyomtatvanyt, a
kettés konyvvitelt vezetd egyéb szervezet egyszeriisitett éves beszamolgjat és
kozhasznt mellékletét kell alkalmaznunk és kdzzétenni a www.birosag.hu oldalon.

Az értékelési eljarasok: A mérlegben szerepld eszkozoket a szamvitelrél szo6lo
torvény 46-51 §.-ai alapjan meghatarozott értéken szerepeltetjilk beszamolonkban.

Az értékcsokkenés elszamoldsa.: A tevékenységi korbdl adéddéan a targyi
eszkozallomany nem jelentés. Ertékcsokkenés elszdmolasa linearisan az atlagos
elhasznalodas aranyaban torténik.

Az alkalmazott leirasi kulcsok eszkozcsoportonként:

Immaterialis javak:
vagyoni jogok 15% (szoftver termékek 3 év)
szellemi termékek: 33% (3 év)
iizleti vagy cégérték 20% (5 év)
Térgyi eszkozok:
egyéb berendezések:
200 eFt. egyedi beszerzési értékig 100%
szamitastechnikai berendezések 33%
egyéb irodai berendezések 14,5%

jarmiivek 20%


http://www.birosag.hu/
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Maradvany értéket csak az 1 millio forint egyedi bekeriilési értéket meghalado
eszk6zoknél képez a tarsasag, egyedi elbiralas alapjan.

A beszamol6 készitését marcius 30. napjaban hatiroztuk meg.

Az egyesiilet a szamviteli politikajaban rogzitette, hogy:

a gazdasagi események elszdmolédsara és rogzitésére a kettds konyvvitelt €s a hozza
kapcsolddo analitikus nyilvantartasokat alkalmazza,

a szamlarendjében csak a szamviteli torvényben eldirt szamlaosztalyokat alkalmazza,
az immaterialis javak, a targyi eszk6z0k mennyiségi leltarfelvétellel torténik,

az amortizacid elszdmolasat meghatarozott leirasi kulcsokkal végzi.

Az értékhatar alatti egyedi beszerzési értékii targyi eszkozoket - beszerzéskor egy
Osszegben értékcsokkenési leirasként szamoljuk el.

A terven feliili értékcsokkenési leiras elszamolasara az eszk6zok selejtezésekor,
megrongalddasakor, megsemmisiilésekor, illetve hiany esetében keriil sor.

A mérlegforduld napon meglévo valuta és devizakészletek és kotelezettségek értékelése
az MNB altal, a mérlegfordul6 napjara meghirdetett kozéparfolyamon torténik.

Meérlegtételek f6bb sorai:

Eszkozok: - pénzeszkozok: 7.918 eFt
- aktiv id6beli elhatarolas: 313 eFt
Forrasok: - sajat toke: 7.816 eFt
- tokevaltozas/eredmény: 6.629 eFt
- targyévi eredmény alaptevékenységbdl: 1.187 eFt
— targyévi eredmény vallalkozasi tevékenyseégbdl: 0 eFt
— rovid lejaratl kotelezettségek: 385 eFt
— passziv iddbeli elhatarolas: 30 eFt
Meérlegfodsszeg: 8.231 eFt

Az egvesiileti tevékenység eredményének értékelése

Az egyesiilet vallalkozasi tevékenységet nem folytatott. Az eredménykimutatas

0sszkoltség eljarassal késziilt, mely az alabbi adatokat tartalmazza:

2023 2024
Ertékesités netto arbevétele 0 0
Aktivalt sajat teljesitmények 0 0
Egyéb bevételek 8.059 10.691
— tagdij 96 83
— kozponti koltségvetési tamogatas 1.593 1.352
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— egyéb adomany 6.370 9.255
Pénziigyi miiveletek bevételei 0 246
Egyéb nem nevesitett bevételek
Egyesiileti tevékenység bevétele 8.059 10.937
Vallalkozési tevékenység bevétele 0 0
Anyagjellegli raforditasok 5.089 5.134
Személyi jellegli raforditasok 4.386 4.522
Ertékcsokkenési leirs 163 94
Egyéb raforditasok 51
Pénziigyi miveletek raforditasai 465
Rendkiviili rafordités 0 0
Osszes raforditas 10.154 9.750
Adozas elotti eredmény -2.095 1.187
Adofizetési kotelezettség 0 0
Targyévi vallalkozasi eredmény 0 0
Targyévi egyesiileti eredmény -2.095 1.187

IV. A tarsasag vagyoni, pénziigvi helyzete

A mérleg fo0sszege, az eszkdzok és forrasok azonosan 2024. december 31-én 8.231 eFt.
Az egyesiilet 2024. évben tarsasagi ado fizetésére nem kotelezett.

Pénziigyi helyzet

2024
. v i o forgoeszkdzok 7918 _oR 0
Forgbeszkozok aranya = mérleg foosszege 231 100 =96 %
" , C sajat toke 7816 _ oro
Toke ellatottsag 555708 os7ko7 8231~ 100 = 95%
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Targyi eszkozok e Ft-ban

Brutté érték Nyito Beszerzés | Kivezetés Zaro
Egyéb berendezések 0 0 0 0
Szamitastechnikai eszkzok 391 0 391 0
Osszesen 391 0 391 0

e Ft-ban

Ertékesokkenés Nyité | Novekedés | Csokkenés Zaro
Egyéb berendezések 297 94 391 0
Osszesen 297 94 391 0

V. Téjékoztato kiegészitések

Az egyesiilet 2022. év oktober 01-t61 1 f6 munkavallalot foglalkoztatott.

Az egyesiilet tagjainak szama 2024. december 31-én 109 f6.

A személyi jellegli raforditasok munkabérkifizetéssel, sajat személygépjarmii
hasznalattal és kikiildetéssel kapcsolatosak.

Kozponti koltségvetésbol palyazati Gton elnyert Osszeg 637 eFt volt, valamint a
személyl jovedelemadd meghatarozott részének adozd rendelkezése szerinti
felhasznalasarol sz616 1996. évi CXXV. torvény alapjan kiutalt 6sszeg volt: 715 eFt.
Tagdij bevétel: 83 eFt.

Adomanyok 6sszesen: 9.255 eFt.

A beszamolot konyvvizsgald nem ellendrizte.

Az Egyesiilet a kapott bevételeket oktato, tdjékoztatdé és figyelemfelhivo
rendezvényekre, valamint a miikodési koltségek fedezésére hasznalta fel. A
rendezvények nyitottak voltak, mindenki szamara hozzaférhetok, melyen a betegtarsak,
a lehetséges érintettek, illetve orvosok voltak jelen. A szervezés sordn igénybe vettiik a
média segitségét, hogy minél nagyobb nyilvanossagot szerezziink.

2024. évben a 12. Orszagos orvos-beteg talalkozod nagy sikert aratott, melyen PH
specialista orvosok tartottak eldadasokat, valamint egy beteg ismertette betegutjat.
Kiscsoportos talalkozasok keretében tobb kdzos sétan vettiink részt. Harom legnagyobb
rendezvényiinket — a PH Vilagnapjat, a kozgytlést és az Orszagos Betegtalalkozot — a
COVID eléirasok figyelembevétele mellett tartottuk meg.

VI. Tamogatasi program keretében az Egyesiilet nem kapott visszatéritendd
kotelezettséggel tamogatast.



Kiegészité melléklet 6 TUDOER EGYLET

VII. Tamogatasi program keretében végleges jelleggel felhasznalt Osszegek
tamogatasonként az alabbiak voltak:

o Kozponti kdltségvetésbdl: szja 1%-os felajanlasbol 715 eFt.
= Palyazatbol: 637 eFt.
A tamogatast betegedukaciora, PH ismertségének novelésére, programok
szervezésére és miikodési koltségek fedezésére forditottuk.

e Erny6szervezetiinktdl, betegtarsainktol, az MSD-t6l, Linde-t6l kapott
adomanyokat angol anyagok forditdsara, nemzetkdzi szervezetekkel
folytatando6 targyalasokra,- levelezésekre, weboldal szerkesztésre, PHA
Vilagnapi programok szervezésére, tagokkal torténd kapcsolattartasra,
beteg és gondozo oktatdsara és pszichoszocialis tdimogatasara, egyesiileti
miikddésre hasznaltunk fel.

A Tidéér Egylet 2008. évtol képviseli a Pulmondlis hypertonidban (PH) szenvedd
betegek érdekeit. A PH olyan ritka betegség, mely jelenleg nem gyogyithatd, minden
korosztalyt és noket, férfiakat egyarant érint. Nincs jellegzetes tiinete és ismeretlen a
kialakulasanak oka. Emiatt egyesiiletiink alapvetd célja a lakossag figyelmének
felhivasa erre a betegségre, valamint a betegek és gondozdik folyamatos oktatasa és
pszichoszocialis tamogatasa. A Dbetegségre torténd figyelemfelhivas személyes
talalkozok szervezésével €s a média igénybevételével (TV, radio, Gjsagok, Facebook,
internetes honlap és egyéb online megjelenések) torténik. Mivel a PH ritka betegség, ez
egy folyamatos munka, és ezért fontos, hogy az Egyesiilet miikodéséhez sziikséges
eszkozok rendelkezésre alljanak, a megfeleld forrasokat biztositsuk.

Minden lehetdséget igyeksziink megragadni ahhoz, hogy finanszirozéasi forrasokat
keressiink. Halasak vagyunk minden segitségért, 1%-ért és adomanyért. Minden
lehetséges palyazaton részt vesziink.

Eredményes volt az szja 1%-anak a gy(ijtése, ahol barataink, ismerdseink, tamogatdink
ajanlottak fel nekiink adojuk 1 szazalékat illetve Facebook hirdetésiinkkel is
igyekeztlink timogatokat szerezni.
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Eves tevékenységiinket az aldbbiakban foglaljuk dssze:

2024. aprilis 20-an a Bajan iinnepeltik a PH Vilagnapot. A 13. Hossza tava
Sarkanyhajo Magyar Bajnoksagon a Dunai Sarkanyok versenyeztek értiink a Dunan. A
Magyar Sarkanyhajo Szovetség elnoke €s tagjai tamogattak kezdeményezésiinket, hogy
a helyszinen szeretnénk felhivni a figyelmet ritka betegségiinkre. Az egész napos
rendezvényen 3 futamban indultak a Dunai Sarkanyok, mintegy 20 fovel, ndk és férfiak
vegyesen, 8 illetve 4 kilométeres tavot evezve.

Csodalatos kornyezetben, a Duna partjan Bajan, a Petdofi szigeten rendeztiik be a
standunkat. Szines podloink gyorsan felkeltették a figyelmet. Amellett, hogy
szorolapokat és kiadvanyokat osztogattunk az érdeklodok lufit fujtak és mi eldtte és
utana is néztiik a véroxigén szintjliket és pulzusukat, hogy lassuk hogyan reagalnak. A
mintegy 1000 f6 jelenlévé versenyz0 és szurkold érdeklodéssel hallgatta az
eldadasainkat, hogy hogyan éli meg egy PH-s beteg a mindennapokat és mit jelent
szamukra a meger6ltetés. Sokan magukkal vitték a felvildgositasra szolgald
kiadvanyainkat. A verseny utan visszajottek a standunkhoz és elmondtik, hogy most
tudatosult benniik a nehéz 1égzés érzete, hiszen a hajraban 6k is szinte fulladasig
hajtottak magukat. Elmondtuk, hogy bar 6k gyorsan regeneralédnak, de nalunk sajnos
allandosul ez az érzés. Lattuk arcukon az egyiittérzés mosolyat €s szamos kérdésiiket
valaszoltuk meg.

Majus elején 2 kampanyt is inditottunk. Egyrészt sajtokézleményeket juttattunk el
médiumokhoz aminek kovetkeztében tobb online feliilet is hirt adott a PH Vilagnaprol
¢s egyesiiletiinkrdl. Kozben csatlakoztunk a PHA Europe kampanyéahoz is. A vizualis
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elemeket magyarra forditva posztoltunk a PH-r6l, a tlinetekrdl, a PH-val ¢él6k
kihivésair6l stb.

W™ Oey 2024

2024. majus 25-én 12. alkalommal sikeriilt megtartanunk az Orszdgos PH Beteg
talalkozonkat. A taldlkozora meghivtuk az orszagban ismert PH betegeket. A PH
szakorvosok edukacios céllal tartott eldadasainak meghallgatasaval 0 ismeretekre
tehettek szert betegtarsaink. Az ilyen képzett beteg programok segitenek, hogy a
betegtarsak jobban egyiitt tudjanak miikddni a kezeldorvosokkal és szivesebben
kovessék az orvosi eldirasokat. Az edukacio eldsegiti a pozitiv gondolkodast és ezaltal
hozzajarul az egészséges €letmod kialakitdsdhoz. A rendezvényen mintegy 60 6 vett
részt.

Az orvos-beteg talalkoz6 a pulmonalis hypertonias betegek legjobb foruma a
betegtarsakkal wvald taldlkozasra, tapasztalatcserére. Szervezett keretek kozott
elmondhatjak, hogyan hatottak rajuk a betegség tlinetei, a kiilonféle kezelések. A
betegtarsak sokat tanulhatnak ezekbdl, és erdt merithetnek a lelki tamogatasbol. A
taldlkozo jo alkalom arra is, hogy a PAH teriiletén dolgozd orvosok informalisan
talalkozzanak a betegekkel. Ennek keretében a betegek mindennapjait érint témakban
tartanak eldaddsokat. Van mod arra, hogy kérdéseket tegyenek fel, és megosszak
aggodalmaikat, amelyek az egész PH kozosséget érintik.
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Ismét sok témaban hallhattunk érdekes és hasznos informaciokat.

Bevezetésnek szo volt a vérhigitokrol. Ezt hasznos diéta tippek kovettek.

Ismét kiosztottuk azt az étkezési fiizetet, melyet az OrphaCare és a PHA Europe
tamogatott.

Majd egy nehéz téma kovetkezett. Hogyan élhetiink egyiitt a gydgyszerpumpaval.
Ennek nehézségeirél személyes tapasztalait mesélte el nekiink egy betegtarsunk
valamint kezel6orvosunk foglalta 0Ossze az ismereteket a hatdanyagokrol ¢és
késziilékekrol.

5 évvel el6zo eldadasa utan ismét el tudott jonni hozzank a NEAK képviseldje és
biztositott minket, hogy tovabbra is torekedni fognak a jo egyiittmiikodésre a stresszes
koriilmények ellenére.

Befejezésiil gyogytornaszunk altal vezetett 1égzétornat csindlhattunk végig, melynek
gyakorlatai minden nap ajanlottak.

2024 majusaban sok-sok olyan szombat utan, amikor elGadasokat hallgattunk és
workshopokon vettiink részt, sikeresen diplomaztunk az AIPM dltal szervezett
Betegszervezeti Akadémian. Nagyon sok hasznos dolgot tanultunk, a teljesség igénye
nélkiil a kommunikaciorol, kozosségi médiarol, de a jogszabalyi kornyezettel ¢és
Egészség Technologia Ertékeléssel is foglalkoztunk.
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Kopviselojo
al szervezett

2024-ben is részt vettiink a RIROSZ Ritka Betegségek Vildgnapja alkalméabol rendezett
rendezvényén. Ez évben, februar 24-én E-Ny-i orszagrészben Sopron adott otthont
ennek, ami egy olyan régi6, ahol nem igazan van ritka betegségekkel foglalkozo
regionalis ellatd/kutatd halozat, igy fontos volt, hogy a konferencia Osszehozta az
egészségiigyi dontéshozokat, a régid szakembereit és a betegszervezeteket. A lelkes
egyesiileti résztvevok felhivtdk a figyelmet a PH-ban szenvedék mindennapos
problémaira és az eddig elért eredményekre.

=
E A W“““"“'mswlamw,ﬂ i
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&eyLES
Apunicrals ycertdnisban
| szenect biaqok egyesilels

Suakanbulancia:
Semmelweis Egyotem Pulmonolégi.
Klinika Kardiopsimonalis Osztéh

Aprilis 25-én volt egyesiiletiink kozgytilése, ahol orvosaink az éppen aktualis témakrol
beszelhettek a résztvevokkel €s kaphattak 1 példanyt az Etkezesi fiizetbol.

D 4 3

Az év soran folyamatosan figyelemmel kisértiik a jogszabalyi valtozasokat, mely
jelentds energidt igényel. Minden olyan lehetdséget kihasznalunk, r ~
ahol errdl tartanak el6adast.

Egyedi azonositd

Kérjiik, olvasd be az azonosité kédod, hogy
kezvetlendl a bankszamlddra utalhassuk a
visszavéitasi dijat.

Tiidoér Egylet
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Palyazatokat irtunk és tobb intézménnyel folytattunk megbeszéléseket, hogy hogyan
tudjuk biztositani az egyesiilet tevékenységének anyagi fedezetét. Felhivasokat tettiink
kozzé az szja 1%-anak felajanlasara, valamint egyéb tamogatdsi modozatok
lehetéségére. Van egy 10 moddszeriink is adomanyok gytjtésére: egy QR kod
segitségével a csomagolasok visszavaltasakor fel tudjak ajanlani nekiink a kapott
0sszeget.

Részt vettiink a RIROSZ kozgytilésén is, mely ernydszervezetnek tagjai vagyunk.
Figyelemmel kisértiik a ritka betegek hazai gyodgyszerellatdsat, valamint a PH
gyogyitasat eldsegitd tjdonsagokat. Az Orszagos Konferenciankra meghivtuk a NEAK
képviseldjét is, hogy tajékoztasson a PH betegek gyogyszereinek allami finanszirozasi
lehetdségeirdl. Felhivtuk a figyelmet a betegszervezetek jelentdségére €s egyesiiletiink
tevékenységére a HERA Info Days, META konferencia, EESC konferenciakon.

Magyar Egészség-gazdasagtani Térsasdg

XVIII.META

KONFERENCIA

Részt vesziink a EgészségERTES - N6i Egészség Kerekasztal rendezvényeken is, ahol a
rangos SOTE szervezésében gondolkodnak egyiitt orvosok és egészségiigyi
dontéshozok valamint betegszervezetek képvisel6i. Az AIPM meet-up-on is ott voltunk.
Ezek jo alkalmak kapcsolatok épitésére és arra, hogy felhivjuk a figyelmet
egyesiiletiinkre.

Bemutatkoztunk az AIPM EGESZSEG. ERTEK. GYOGYSZER rendezvényén is, ahol
standunkndl tajékoztattuk az érdeklédoket és magukkal vitték anyagainkat.
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A PH gyogyszeres kezelésével sok esetben a betegség
sulyosbodasa lassithato, de gydgymod még nincs. Szerencsére
hazankban sokféle készitmény all rendelkezésre, de van az a
pont, ahol a gy6gyszerek mar nem segitenek. Ekkor mar csak a
tiildétranszplantacid6 mentheti meg a paciensek életét. Ezért

egylttmiikddiink a MSZSZ-el és a Magyar Sziv- és Tiiddatiltetettek Egyesiiletével.
Részt vettiink a Trapi-napokon és a Lecsofesztivalon Szentesen.

Oktoberben beneveztink a SPAR Budapest Maratonra. Nem masok futottak értiink,
hanem vettiink egy nagy levegot és betegtarsakkal, csaladtagokkal és baratokkal egyiitt
beneveztiink a 2,3 km-es Gondoséra gyaloglasra és az 500 méteres FODISZ
esé¢lyegyenldségi futamra is. Ez nem tiinik nagy tavnak, de nekiink ezt is nagy eredmény
volt végig gyalogolni. Satrunknal besz¢éltlink az érdeklédéknek a Pulmonalis
hypertoniardl €s sokan magukkal vitték szordlapjainkat €s kiadvanyainkat. A hangulat
minden résztvevot magaval ragadott és lelkesitett. Kifulladva, de boldogan értiink célba.
Adomanygyjté akcidt is inditottunk, mivel egy hordozhat6 oxigén koncentratorra lenne
sziiksége az egyesiiletnek, amit a betegek sziikség szerint cgk~a hatnanak hasznélatra.
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A videonk megtekinthetd az alabbi linken:
https://www.youtube.com/watch?v=8sJcjxwWOSo

Novemberben képviseltik az egyesiiletet az APHEC-en, ahol hasznos eléadasokat
hallhattunk, workshopokban vehettiink részt ¢és kellemes 1d6t tolthettiink el
betegtarsakkal sok-sok eurdpai orszagbol.

Novemberben részt vettiink a PHA USA és PHA Europe PH figyelemfelhivd honapi FB
kampényaban.

Nov. 29-én keriilt Budapesten megrendezésre az EU
elndkségiink és az EGSZB ritka betegségekkel foglalkozd
magas  szinti  konferencidja, melyen  képviseltiik
egyesiiletlinket.

A konferencian ismertették az EGSZB oktoberi plendris
iilésén elfogadott ,,Senkit sem hagyunk hatra: europai
kotelezettségvallalas a ritka betegségek elleni kiizdelem mellett” cimi feltaro
véleményt, amely egy integralt eurdpai egészségiigyi keretprogram Iétrehozasat
szorgalmazza, amely konkrét célokat tliz ki a ritka betegségek ellatasanak 2030-ig
tt')rténvitéséra.

Az egyesllet életében a 2024. év eseménydus volt.

Tevekenységiinkkel alapvetd tarsadalmi sziikségleteket is kielégitettiink, mindazon tul,
hogy a PH-val érintett betegek kozosségének érdekeit szem el6tt tartottuk,
mint PI.:
o Noveltiik a lakossag egészségligyi tudatossagat (edukacio, figyelemfelhivas).
« Eletmindség javitasa: életmodtanacsok, pszichoszocialis timogatas, kozosségi
események
« Erdekérvényesités: kutatasokban valé részvétel, jogszabélyi véleményezések,
innovativ kezelési lehetdségek
o Ko6zosségepités: talalkozok, kdzds programok mas szervezetekkel

Munkank gyiimolcse kezd beérni. A PH Centrumokba érkezd betegek kevésbé
elérehaladott stadiumban vannak, mint kordbban. Illetve nagyon sok megkeresést
kapunk a hotline-on, ahol potencialis betegek szamolnak be tiineteikrél és a
segitségiinkkel a megfeleld vizsgalatokon atesve azok jutnak el a PH Centrumokba, ahol
er6s a gyanu. Ezzel a tevékenységiinkkel csokkentjiik a téves diagndzisok szamat,
illetve az egészségiigyi intézményekre haruld feladatok mennyiségét, a folosleges
vizsgélatok szamat. A szakiranyu vizsgéalatok gyorsabb diagnozist eredményeznek, igy
Ossztarsadalmi szinten csokkentjiik a koltségeket.
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Mobil oxigénkoncentratorral jelenleg nem rendelkeziink, ezért a 2025-6s év egyik {6
célkitlizése, hogy adoméanybdl vasarolhassunk egyet, ezzel hozzésegitjiik
betegtarsainkat a lakasuk kockdzatmentes elhagyasdhoz. Sokan allando oxigénellatasra
szorulnak, ami szamukra az otthoni betegellatdas keretében nagy oxigénpalack
igénybevételével megoldott. Azonban mobil késziilék hidnyaban hosszabb idére nem
tudjak elhagyni otthonukat. A mobil oxigénkoncentrator jelenleg az alacsony kereset(i
betegek szamara megfizethetetlen, tamogatast erre nem kapnak. Az Egyesiilet ebben fog
segitséget nyujtani. Ezzel a betegek kiszolgaltatottsagat csokkentjiik, életmindségiiket
nagymeértékben javitjuk.

Aktiv szerepl6i vagyunk az Eurdpai Referencia Halozat Ritka Tiidobetegségek (ERN-
LUNG) részének, amely Eurdpa vezeté korhazait tomoriti: az egyik egyesiileti tagunk
funkcionalis bizottsdgokban tarselndk, valamint a haldzat betegeket képviseld részének
elndke. Szamos jelenleg folyd projektben is részt vesziink, igy pl. az ERS klinikai
kisérleti egylittmiikodésében (ERS-CRC), valamint mas, pl. CTEPH-el kapcsolatos
munkakban.

Weblapunkat sok munkaval folyamatosan karbantartjuk. Az eurdpai PH szervezetek
kozotti angol nyelvii kapcsolattartas, a mintegy 37 tagszervezet levelezése kapcsan,
valamint egyéb angol anyagok forditasa is napi elfoglaltsagot jelent. Facebook
oldalunkra 1-1 kampany keretében 20-30 posztot tesziink ki. Szerencsére kapunk
vizualis elemeket, amiket profik készitenek, de azokat még magyaritanunk kell. 1 évben
minimum 3 nagy kampanyhoz csatlakozunk. (Ritka Betegek Vilagnapja, PH Vilagnap,
PH novemberi Figyelemfelhivé honap). A FB-on 630 kovetdnk volt 2024-ben, de
esetenként 1000 f6 feletti az odalatogatok szama. 2025-re mar 712-re nétt a kovetdink
szama. Egy honap alatt kdzel 20 ezer megtekintést is el tudunk érni organikusan. A
folyamatos, napi elfoglaltsag miatt 2022. oktober 1-t61 egy egyesiileti tagot
munkaviszonyban foglalkoztatunk.

Az éves beszamolo elfogadéasat kovetden az alabbi adatszolgaltatast kell teljesitiink a
havi adatszolgaltatason feliil:
- Févarosi Onkormanyzat
- Kozponti Statisztikai Hivatal
- F6varosi Birdsag
- és kiilonbozo bevallasok a NAV felé havonta és majus 31-én, tobbek kozott a
maganszemélyek személyi jovedelemadojanak 1%-os felajanlasabol résziinkre
atutalt Osszeg felhasznalasarol.

Budapest, 2025. aprilis 15.

Csabuda Eszter
Tudoér Egylet elndke



