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Az MPS Tarsasag az Egyesiilési jogrél, a kozhasznu jogallasrél, valamint a civil
szervezetek mukodésérdl és tamogatasardl szold 2011. évi CLXXV. torvény
alapjan kozhasznl besoroldsi szervezet - és ennek alapjan az alabbi
KOZHASZNUSAGI JELENTEST késziti. (A jelentésben szereplé dsszegek ezer
Ft-ban értendék.)

A KOZHASZNUSAGI JELENTES TARTALMA:

A.) SZAMVITELI BESZAMOLO

A kdzhasznu szervezet egyszerUsitett éves beszamolot, kézhasznu
szervezetekre vonatkozé - mérleget és eredmény-kimutatast készit A
szamviteli torvény szerinti egyes egyéb szervezetek beszamolokészitési és
konyvvezetési kotelezettségének sajatossagairdl szold 224/2000. (XII. 19.)
Korm. rendelet 4. és 6. szamu melléklete szerint. (mellékletként csatolva)

B.) A KOZHASZNU SZERVEZET BEVETELElI - EZEN BELUL A
KOLTSEGVETESI TAMOGATAS FELHASZNALASA:

I. Kézhasznu tevékenység bevételei 2010 2011
ezen belul

1. Kézhasznu célra, mikddésre kapott tamogatasok

Kézponti kéltségvetés tamogatasa 0 0
Onkormanyzat tAmogatasa 0 0
Jogi személyek tdmogatasa 2 447 2 000
Egyéb szervezet tAmogatasa 0 0
Maganszemélyek tAmogatasa 117 34
SZJA 1% 576 653
Osszesen 3140 2 687
2. Palyazati uton elnyert tamogatasok 0 0
3. Kézhasznu tevékenységbdl szarmazo bevétel

Egyeéb bevétel 300 73
Pénzlgyi bevétel 305 206
Osszesen 605 279
4. Tagdijbol szarmazé bevétel

Maganszemélyek tagdija 104 146
Osszesen 104 146
Kézhasznu tevékenység bevétele dsszesen 3 849 3112




Il. K6zhasznu tevékenység koltségei és raforditasai 2010 2011
ezen belul
1. Anyag jellegii raforditasok
Anyagkoltség 6sszesen 1010 347
Igénybevett szolgaltatasok 1990 2 698
Egyéb szolgaltatas 39 36
Anyag jellegii raforditasok 6sszesen 3039 3 080
2. Személyi jellegii raforditasok
Bérkoltség 6sszesen: 0 0
Személyi jellegli egyéb koltség 354 0
Béreket terhelé adok és egyéb jarulékok 0 0
Személyi jellegii raforditas 6sszesen: 354 0
3. Ertékcsokkenési leiras 99 114
4. Egyéb raforditasok 0 436
5. Pénziigyi raforditasok 0 0
Ko6zhasznu tevékenység kéltségei és raforditasai 3492 3 630
Targyévi eredmény = Targyévi t6kevaltozas 357 -518
C.) AVAGYON FELHASZNALASAVAL KAPCSOLATOS KIMUTATAS
1. Sajat téke valtozas
Megnevezés 2010 011
Indulé vagyon 0 0
Tokevaltozas 7 802 7 284
ebbdl:

Targyévi eredmény 357 -518
Sajat toke 7 802 7 284
Sajat toke valtozasa 357 -518

2. A vagyon megjelenési formaja és valtozasa

Megnevezés 2010 2011
Befektetett eszk6zdk 0 0
Forgd eszk6zok 8 078 7 586
Aktiv idébeli elhatarolasok

Eszk6z6k 6sszesen 8 078 7 586
Kételezettségek 276 302
Passziv idébeli elhatarolasok 0 0
Idegen forras 6sszesen 276 302
Sajat forras 0sszesen 7 802 7 284
Forrasok d6sszesen 8 078 7 586

3. Befektetett eszk6z6k és valtozasa

Brutto érték 2010. december 31.

o

Netto érték 2011. december 31.

o



4. Befektetési tiikor

Befektetett eszk6zok értékének valtozasa 2011. évben (adatok eFt-ban)
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D.) A CEL SZERINTI JUTTATASOK: adatok eFt-ban
a kozhasznl szervezet daltal cél szerinti tevékenysége keretében nyujtott pénzbeli vagy nem pénzbeli
szolgaltatas

CELSZERINTI JUTTATASOK MINDOSSZESEN: 0

F.) A FOGLALKOZTATOTTAK LETSZAMA, MUNKABERE, ATLAGBERE, A
VEZETO® TISZTSEGVISELOKNEK NYUJTOTT JUTTATASOK ERTEKE, ILLETVE
OSSZEGE:

1. Foglalkoztatottak létszama 0 fé
2. Foglalkoztatottak brutté bértomege OFt
3. Foglalkoztatottak atlagbére , 0 Ft/fé/h6

4. Vezeto tisztségviseloknek nyujtott juttatasok 0 Ft



G.) Kézhasznu tevékenyséqgrdl szolé révid, széveges tartalmi beszamold

A Tarsasag a kozhasznu szervezet kdvetelményei szerint végzi tevékenységét. Kdzhasznu
tevékenységei az alabbiak:

a) egészségmegbrzés, betegségmegelbzés, egészségugyi rehabilitacios tevékenység

A magyarorszagi enzimterapia 2003-ban kezd6dott. Jelenleg harom MPS |. betegiink részestil
benne. 2008 év elejétdl 6sszesen 3 MPS |l (Hunter szindroma) gyermek enzimkezelését tamogatja
az OEP. 2010-ben 4 Uj MPS Il (Hunter szindréma) gyermeket diagnosztizaltak, az 6
enzimkezelésiik 2011-ben kezdédétt el. A betegek allapotardl, a csaladok helyzetérél folyamatosan
tajékozddunk.

Az egészséguigyi problémakkal hozzank forduld csaladoknak segitlink megtalalni a legmegfelelébb
egészségugyi kézpontot.

Allandé kapcsolatot tartunk fel a miskolci Gyermekegészségligyi Kézpont vezetdjével, a Heim Pal
Korhaz féorvosaval, a Pécsi Tudomanyegyetem Genetikai Intézetével és esetenként tobb mas
magyar és kulféldi orvossal, szilkség esetén tanacsot kérlink téluk.

Kézremlkodtink a magyar esetek felkutatdsaban, szikség esetén prenatalis diagnozis
elkészittetésében.

Erdekvédelmi tevékenységet folytatunk a betegek legjobb ellatasa érdekében.

A Ritka Betegek Orszagos SzoOvetségének tagjaként kizdink az Orszagos Ritka Koézpont
létrehozasaért, a betegek jobb ellatasaért.

Részt vettlink a Kézenfogva Alapitvany Fogadd el, fogadj el csaladi napjan.

A Ritka betegek napjan kiallitassal szerepeltiink, és részt vallaltunk a szervezésben is.
Megszerveztik, és anyagilag tamogattuk, hogy beteg gyermekeink sziileikkel részt vehessenek
egy, a halmozottan sérult gyermekek részére megrendezésre kerilt nyari fejleszté taborban. Ez
jelentésen segitett a gyermekek fizikai allapotanak szinten tartasaban, fejlesztésében.

Honlapunkat sajat raforditasokkal megujitottuk és fejlesztettlk.

b)  szocialis tevékenység, csaladsegités

A csaladokkal alland6 kapcsolatot tartunk, és a csaladok is tartjak a kapcsolatot egymas kozott,
napi gondjaik megoldasaban koézremlkodtink. Palyazatokat készitettlink az egyesiilet
tevékenységéhez sziikséges pénzligyi hattér megteremtéséhez. Nyaralast szerveztiink a csaladok
részere Lakitelken. Karacsonyi ajandékot kuldtink a gyerekeknek.

c) tudomanyos tevékenység, kutatas,

Szeptemberben megrendeztik a 17. Magyar MPS és Tarsult Betegségek Konferenciat neves
szakmai (k6zllik 3 f6 kulfoldi) eléadéval a csaladok és orvosok részére. Kozgydlilést tartottunk, és
meglnnepeltink Tarsasagunk 20 éves fennallasat. Tudomanyos és gyakorlati gondozasi témaju
eléadasok hangzottak el mind a csaladdok mind az egészségligyi szakemberek tovabbképzése
céljabol.

Részt vettiink a Nemzetkézi MPS Network munkajaban. A konferenciakon, illetve a kulféldi MPS
tarsasagoktdl (MPS Network) szerzett informaciokat, tapasztalatokat atadtuk a magyar
kolléegaknak. Az EUROPLAN konferencidan aktivan kozremilkédtink a Nemzeti Terv
kidolgozasaban.

d) nevelés és oktatas, képességfejlesztés, ismeretterjesztés,
Honlapot tartunk fenn, és jelen vagyunk a RIROSZ honlapjan is informacidkkal. A Ritka Betegek
Konyvében is megjelentink.

e) gyermek és ifjusagvédelem

A Csaladi nap és a konferencia alkalmaval a gyerekek részére fejleszté foglalkozast tartunk. A
konferencian ezen kivil gazdag szérakoztaté és kulturdlis programot is biztositottunk a
gyerekeknek és felndtteknek (pl. Parlament meglatogatasa, blvész, bohocdoktor, ugralovar). Ezen
kivll fejleszt6 foglalkozasokat is tartottunk (pl. agyagozas, kreativ jaték).

A szulékkel, hozzatartozokkal pszichologus foglalkozott, csaladterapias tanacsokkal latta el az
érdekléddket, raszoruldkat.



f) hatranyos helyzet(i csoportok tarsadalmi esélyegyenléségének elésegitése, a kapcsolodo
szolgaltatasok.

Palyazatokon szerzett anyagi tdmogatasbol fedeztiik a csalddok részére a rendezvényeinken
(Ritka nap, csaladi nap, csaladi nyaralds, konferencia) a szallas és ellatas koltségeit, és az
Gtikoltséget is megtéritettiik. igy mindenki szamara elérhetévé tettiik a részvételt. Tiz csalad tudott
nagyon kedvezményes aron részt venni a nyaralason.

A Magyar Elelmiszerbankkal kétdtt megéallapodas alapjan éleimiszersegélyt osztottunk évi tobb
alkalommal (pl. nyaralas, kézgydlés) a raszoruld, beteg gyermeket nevel6 csaladoknak.

A Maholnap Magyar Joléti Alapitvanyt6l nyert 500.000 Ft értékl konyv felhasznalasaval konyvtarat
mUkédtetunk.

g) az euroatlanti integracié elésegitése
Részt vettink a nemzetk6zi MPS Tarsasagok értekezletén, képviseltik Magyarorszagot.
Kapcsolatot tartottunk az Eurépan kivdli (pl. kanadai, USA) MPS tarsasagokkal is.
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MPS 2011. EVI KOZHASZNU
EGYSZERUSITETT EVES BESZAMOLOJANAK EREDMENYKIMUTATASA
adatok eFt-ban

) ] : ) el6z6 év targy év
A) OSSZES KOZHASZNU TEVEKENYSEG BEVETELE 3 849 3112
1. Kézhasznu célra, miikddésre kapott tamogatas 3023 2 687
a) alapitétol 0 0
b) kézponti kbltségvetésbél 0 0
c) helyi dnkormanyzattél 0 0
d) egyéb, ebbdl: SZJA 1%: 653 3023 2687
2. Palyazati Gton elnyert timogatas 0 0
3. Kézhasznu tevékenységbdl szarmazé bevétel 0 0
4. Tagdijbdl szarmazé bevétel 104 146
5. Egyéb bevétel 722 279
B) VALLALKOZASI TEVEKENYSEG BEVETELE [ 0| 0|
C) 6SSZES BEVETEL | 3 849 3112|
D) KOZHASZNU TEVEKENYSEG RAFORDITASAI 3492 3630
1. Anyagjellegli raforditasok 3039 347
2. Szemelyi jellegl raforditasok 354 0
3. Ertékcsokkenési leiras 99 114
4. Egyéb raforditasok 0 3170
5. Pénzigyi miveletek raforditasai 0 0
6. Rendkivli raforditasok 0 0
E) VALLALKOZASI TEVEKENYSEG RAFORDITASAI 0 0
1. Anyagjellegl raforditasok
2. Szemelyi jellegUi raforditasok
3. Ertékcsokkenési leiras
4. Egyéb raforditasok
5. Pénzugyi miveletek raforditasai
6. Rendkivili raforditasok
F) 6SSZES RAFORDITAS | 3492| 3630|
G) ADOZAS ELOTTI EREDMENY | 357| -518|
H) ADOFIZETESI KOTELEZETTSEG | 0] [
[) TARGYEVI VALLALKOZAS| EREDMENY | 0 1]
J) TARGYEVI KOZHASZNU EREDMENY | 357| -518|
Téajékoztaté adatok (eFt-ban)
Megnevezés
A. Személyi jellegii raforditasok
1. bérkoltség
ebbdl: - megbizasi dijak
- tiszteletdijak
2. Személyi jellegl egyéb kifizetések 354 0

3. Bérjarulékok

B. A szervezet altal nyujtott tamogatasok

ebbél: A Korm. rend. 16 § (5) bekezdése szerint kotelezettségként elszamolt
és tovabbutalt, illetve adott tamogatas




