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KIEGESZIT O MELLEKLET

a 2012. évi beszamolohoz

I. Az egyesulet ismertetése

Az egyesllet 2008-ban alakult, asvarosi Torvényszek 60497/2008.3 hatarozata
alapjan 13037/2009 megyei és 1893/2008 orszagbsantartasi szammal 2008. julius

25-én vette nyilvantartasba.

Képviseletre jogosultak:
Csabuda Eszter (2643 Didsjaf) Szabadsag ut 110.)
Dr. Karldcai Kristof Andras (2094 Nagykovacsi, Gyomyvirag Ut 5.)

Az eqgyesiilet célja:

A pulmonalis hypertoniaban szenved betegek érdekképviselete, szamukra
felvilagositds nyujtasa, szocialis és egészségiajitasukhoz segitség adasa, a
betegségekkel kapcsolatos ismeretek terjesztésdetagség kutatasahoz todéen

tamogatas-nyujtas.

II. A szamviteli politika 8 vonasai

Az egyeslilet egyszisitett beszdmolot készit a Visual Apoll6 kongvegdrogram
alkalmazasaval. A beszamoldban foglalt adatok teretéikél figgéen egyeznek, és

dsszhangban allnak a

— fokonyvi szamlak,

— fokonyvi kivonatok,
- meérleg,

- eredmény-kimutatas,

— adobevallasok adataival.
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A beszamol6 készitését aprilis 30. napjaban hai#caneg.

Az egyesilet a szamviteli politikdjaban rogziteltegy

a gazdasagi esemeények elszamolasara és rogzitekétds konyvvitelt és a hozza

kapcsolédo analitikus nyilvantartasokat alkalmazza,

a szamlarendjében csak a szamviteli térvényh@n eskamlaosztalyokat alkalmazza,

az immaterialis javak, a targyi eszkdzok mennyisétarfelvétellel torténik,

az amortizacio elszamolasat meghatarozott leitdss&kkal végzi.
Az értékhatar alatti egyedi beszerzési értéairgyi eszkdzoket - beszerzéskor egy

0sszegben értékcsokkenési leirasként szamoljuk el.

A terven fellli értékcsokkenési leirds elszamokisar eszkozok selejtezésekor,

megrongalddasakor, megsemmisulésekor, illetve regryeben kerill sor.

Mérleqgtételek értékelés&idb sorain bekdvetkezett valtozasok:

Eszkozok

targyi eszkozok: 0 Ft

kovetelések: 16 e Ft

pénzeszkdzok: 4046 e Ft

aktiv idbeli elhatarolas: 96 e Ft

Forrasok

sajat tke: 3744 e Ft

tokevaltozas/eredmény: 2014 e Ft

targyévi eredmény alaptevékenyséigh 730 e Ft

rovid lejaratu kotelezettségek: 385 e Ft

passziv idbeli elhatarolasok: 29 e Ft
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lll. Az egyesilleti tevékenyséq eredményének értékelése

Az egyesllet vallalkozéasi tevékenységet nem falateredménykimutatas 6sszkoltség

eljarassal készult, mely az alabbi adatokat tadaia:

2011 2012
Ertékesités nettd arbevétele 0 0
Aktivalt sajat teljesitmények 0 0
Egyéb bevételek 4.756 7.831
— alapitdi tamogatas 0 279
— kozponti koltségvetési thmogatas 426 732
- egyeb tamogatas 4.265 6.820
Peénzlgyi niveletek bevételei 31 87
Rendkivili bevételek 0 0
Tagdijak 0 92
Egyesuleti tevékenység bevétele 4.787 8.010
Véllalkozasi tevékenység bevétele - -
Anyagijellegii raforditasok 3.916 4.279
Személyi jelledi raforditasok 54 1910
Ertékcsokkenési leiras 10 0
Egyéb raforditasok 0 2
Pénzigyi miveletek raforditasai 14 89
Rendkivili raforditas 0 0
Osszes réaforditas 3.994 6.280
Adozas ebtti eredmeény 793 1.730
Adodfizetési kotelezettség 0 0
Targyévi véallalkozasi eredmény 0 0
Téargyévi egyesuleti eredmény 793 1.730
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Kovetelések dsszed® e Ft, mely teljes 6sszege az egyéb kovetelkawgoriajaba

tartozik.

Rovid lejaratu kotelezettségek 6sszage e Ft, ebtl

- maganszemél§t levont szja 141 e Ft

- szocialis hozzjarulasi ado 187 e Ft

nyugdijbiztositasi alap 9 e Ft.

- egeészségbiztositasi alap 48 e Ft.

IV. A tarsasag vagyoni, pénzigyi helyzete

A mérleg Bosszege, az eszktzok és forrasok azonosan 20 Eindec31-én 4.158 eFt.

Pénziqyi helyzet

2012
Forgbeszkozok aranya :rrtg:?e%ez'zofsj;gge %g; x 100 =98 %
Téke ellatottsag =0 t:;ezkéz %g‘g x100 = 90%
Targyi eszk6zok
e Ft-ban
Bruttd értek Nyitd Beszerzés | Kivezetés Zaroé
Termelést szolgalo berendezések g 0
Szamitastechnikai eszk0zok 0 0
Osszesen 0 0
e Ft-ban
Ertékcsokkenés Nyitdé | Novekedés Csokkenés Zaré
Termelést szolgalo berendezések 0 0
Szamitastechnikai eszk6zok 0 0
Osszesen 0 0
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V. Tajékoztatd kiegészitések

Az egyesiilet 2012. évben munkavallalot nem foglatkimtt.
A személyi jelleg raforditasai megbizasi dijakbol és egyszeri kiktédlél erednek.

A tisztségvisel tiszteletdijban, illetve egyeb juttatasban neraeéslt.

A tamogatasi program keretében végleges jellegaiblasznalt 6sszegek bemutatasa

tamogatasonként.

Az egyesulet 2012. évben az alabbi tamogatasokatpta:
1/ Mas gazdalkodotdl kapott tAmogatas: 6.820 eFt
2/ Maganszemélyeét kapott tamogatas: 279 eFt

3/ Kozponti forrasbdl kapott thmogatas: 732 eFt.

Az Egyesitlet a kapott tamogatasokat tajékoztatdigyelemfelhivd rendezvényekre
hasznalta fel, melyen a betegtarsak, a lehetsémettek, illetve orvosok voltak jelen.
A rendezvények nyitottak voltak, mindenki szamaoaZaférheik. A szervezés soran
igénybe vettik a média segitségét, hogy minél rnamyayilvdnossagot szerezzlink,

valamint a rendezvényeket kogenh sajtotajekoztatot tartottunk.

2012. évben tartott 6bb rendezvényeink:

1. Ritka Betegségek Vilagnapjan, februar 29-én dzégnj” elnevezés kampanyt
szerveztink Budapesten, a Vorosmarty téren ,,6 peséta az egészségert”.

A jarokebket is megszolitd rendezveény célja, hogy felhivguigyelmet a betegségre. A
rendezvény sikere és a médiamegjelenések révéttindaspulmonalis hipertonia (PH)
ismertséget.

A téren felallitott ,versenypdalyan” ,6 perces sétarerveztiink, amelynek keretében
gyogytornasz szakemberek koordinalasaval a beteg@&sséges emberek 6 perc jaras
utdn véroxigén méeszkdzok segitségével kaptak informéciot egészaégpotukrol.

Az eseményt nagy erdeéklés dvezte.
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A tobb mint 2 Oras rendezvény sikerét jelzi, hogy @sszegiit kozonseég és az
Ujsagirék egyenként indulva a program teljesitadama alatt megtoltotték a
versenypalyat.

Minden résztvel névre sz6l6 oklevelet kapott, amelyen részletisnimacio szerepelt a
séta ebtti és utani pulzusszamaral, illetve szaturacidjaré

A séta ebtt exkluziv sajtétajékoztatot tartottunk, melynedrétében a Titger Egylet
elnbke Csabuda Eszter, elntk-helyettese, Dr. Karl&cistof féorvos és dr. Ablonczy
Laszl6 gyermek kardiologus tartottatiast.

A programhoz kapcsol6do média megjelenések:

Telefonos interju a radidban

Riport a Magyar Televizio esti hiradojaban

Figyelemfelkel® cikk a Metropol Gjsagban

Képes beszamol6 a Metropol Gjsagban

Online megjelenések: Hazipatika.com, Medical onhoge 50 plusz.hu, Tiddbeteg.hu,
Informed.hu, Egészségugy + lzlet.hu , Webbetegdhrakma.hu,

A ,Légszomj’ kampanyhoz felhasznalt tamogatasi 6gs8.341 eFt volt, melyet egy

tarsadalmi szervezet biztositott szamunkra.

2. Orszagos Orvos — Beteg talalkozét tartottunk22@bvember 17-én, ,Osszefogéas a
gyogyulas reményeben!” jelmondattal.

A pulmondlis hipertonia (PAH) — vagyis kisvérkoriagas vérnyomas — ritka, de igen
sulyos kor, gyakran fiatal életeket kdvetel. Sokaak a tlinetek jelentkezése utan két-
hadrom évvel kapnak pontos diagnozist és kezelésta betegség lefolyasa, szinten
tartasa szempontjabol oriasbigeszteség, mert a korai kezelés eredményesebbsih ké
diagnozis oka pedig prozai: nincsenek olyan tunetekik csak erre a betegségre
jellegzetesek.

Ezért céljaik Osszetettek: reményt adni, kiutatatnif etit sugarozni a kibirhatatlanul
nehéz hétkéznapok elviseléséhez, és harcolni azédgy az Eurépaban befogadott
valamennyi — a betegséghez rendelkezésre allézith&ny nalunk is elérh&tegyen.

Fontosnak tartjuk segiteni a betegek szocidlis- eg®szségugyi ellatasat, és
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kotelességunknek érezzik megismertetni a kozvélgnezzel a ritka, am igen sulyos
korral, mert a kezeletlen beteg 3-5 év utan meghal.

A Semmelweis Egyetem Taklinikdjanak Horvosa dr. Karlécai Kristof, a Tadér
Egylet aleinbke a betegségben létréjdzervi elvaltozdsokat és a kezedestarhatd
eredményeket ismertette. EImondta, az utdbbi éveldo&at javult a diagnosztizaltak
életkilatasa, kezelése a kordkerés a tarsadalombiztositds altal befogadott
gyogyszereknek kdszonlden. Kollégaja, dr. Temesvari Andras a Gottsegedr@y
Orszagos Kardiolégiai Intézetodrvosa a betegség ébbrduldsanak szamadatait
ismertette, majd életmod és utazasi tanacsokat admtegeknek. Dr. Ablonczy Laszl6
gyermekkardiolégus — aki kb 30 pulmondlis hiperéérkisgyermeket kezel — arra hivta
fol a figyelmet, hogy gyerekeknél nehezebb a tikettészrevenni, a betegség lefolyasa
eltér a felbttekétl. Fontos a midibbi kezelés, hogy ne veszitsenek el gyerekeket.

A rendezvény kulféldi éladoja Gerry Fischer volt, a PHA Europe elndke, aki
eurdpai helyzetet, és a nemzetkozi szervezetek apmnkisszefogasat, céljait, feladatait
ismertette. Nagyra értékelte a magyar szervezetigedetedményeit, innovativ
rendezvényeit és igen gyors tejesét.

Az idén két tudtranszplantacié tortént Bécsben magyar PAH betegelegy
harminchat éves két gyermekes anya aprilis 20-gotkalj tudt. Az 6 jelenléte,
érzelmeket kavaré beszamoldja és folépulésé példaja” annak, hogy végesetben
sikeres sebészeti beavatkozas is lehetséges, mdipényt adott a munka vilagaba

vald visszakerilésre.

Az Orszagos Orvos-Beteg Talalkozd koltségvetéseaindzéelhasznalt tamogatéasi
dsszeg: 1.973 eFt volt, meBi350 eFt-ot kbltségvetési forrasbdl, a fennmaradi?4

eFt —ot gazdalkodd szervezttapott tamogatasbal finansziroztuk.

3. Az ebzé két nagy orszagos rendezvenyen kivil egyesulgjaitk részeére tobb izben

szerveztink rendezvényt, ahol orvosok valaszoltpklmonalis hypertoniaban érintett
betegek kérdéseire. Célunk a gyogyitd és rehabdsaellatas kiegészitése, hogy
mentdlisan segitsik a betegek életvitelét.

A kozos rendezvenyekre felhasznalt tamogatoi 6séfpeFt volt.
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4. Lehebséget kaptunk a Magyar Témglyogyasz Tarsasag 57. Nagips és 100 éves
Centenariumi Emlékilésén, a Tudoméanyos Prograntdtma tartott Betegszervezetek

Foruman bemutatkozni.

A program keretében tajekoztatast adtunk az aliakban:
az egyesduleti élet, jog, pénzilgy és pszichologia
A tadékeringés kilénlegességei és betegségei

Megélni a betegséget - egyedil és tarsakkal

5. Részt vettiink az ,Ujdonsadgok a pulmonalis hypesa kezelésében és
diagnosztizalasaban” cimmel megrendezett tudomailgsen. Figyelemmel kisérjuk a
kutatasi eredményeket és mi magunk is részt vesgsirdegitjik a tudomanyos, kutatoi

munkat.

6. Kapcsolatot tartunk az eurdpai pulmonalis hip@éban szenvédbetegeket tomat
nemzeti szervezetekkel. Evente egy alkalommalkiakdink a szervezetek vetistel,
amikor tapasztalatot cserélink,é@liasokat hallgatunk a jelenlegi ph kezdlgsr
tergpiardl, a kutatasok eredménygkia varhato Uj gyogyszeredr Fontosnak tartjuk az
orszagos es az europai stifigyelemfelkeltést e ritka betegseégre.

Tamogat6i adomanybdl felhasznalt dsszeg 301 eF+t.

7/ Tagja vagyunk a magyarorszagi RIROSZ szerveketie 0sszefogja és tamogatja a
magyarorszagi ritka betegségben szefivedetegeket tomolt egyestleteket.
Szervezésiuk keretében 6atlasokat hallgatunk és bekapcsolodtunk a Nemzeti
Betegforum munkajaba. Egyesuletiink képviselteti ahag Nemzeti Betegforum
irAnyitd szervében, a Valasztmanyban. Feladatunkealntjik, hogy segitsik és
szerves része legyink a nemzeti egészségbiztosigdsg (Ugyfél) kozpontd,
fenntarthatd, magasabb rmigegi szint szolgaltatdsok biztositasanak kialakitasaban.
Az Orszaggiilés tavaly december elején fogadta el azt az eégsgyi

.Salatatorvényt”, amely a Nemzeti Betegférum mekjadsat is jogszabélyba foglalta. A
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Nemzeti Betegférum tobbek kozott az egykori NemEg@szségigyi Tanacs feladatait

viszi tovabb.

Figyelembe vett médosito tételek

Az egyesiilet 2012. évben tarsasagi ado fizetésinekdtelezett.

Budapest, 2013. aprilis 30.

Csabuda Eszter

az egyesdulet elntke



