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Az MPS Tarsasag a Kdézhasznu szervezetekrél szold 1997. évi CLVI. térvény 19. §-
a alapjan kbézhasznu besorolasu szervezet - és ennek alapjan az alabbi
KOZHASZNUSAGI JELENTEST késziti. (A jelentésben szerepld 6sszegek ezer Ft-
ban értendék.)

A KOZHASZNUSAGI JELENTES TARTALMA:

A.) SZAMVITELI BESZAMOLO

A kbézhasznu szervezet egyszerisitett éves beszamolét: a 224/2000. (XII. 19.)
Korm. rendelet 4. és 6. szamu melléklete szerinti - KOzhasznu szervezetekre
vonatkozoé - mérleget és eredmény-kimutatast készit. (mellékletként csatolva)

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

I. Kozhasznu tevékenység bevételei 2009 2010
ezen belll

1. Kézhasznu célra, miikodésre kapott

Kdzponti kdltségvetés tamogatasa 0 0
Onkormanyzat tamogatasa 0 0
Jogi személyek tdmogatasa 1994 2 447
Egyéb szervezet tamogatasa 0 0
Maganszemélyek 90 117
SZJA 1% 647 576
Osszesen 2731 3140
2. Palyazati uton elnyert tamogatasok 1006 0
3. Kézhasznu tevékenységbdl szarmazo

Egyéb bevétel 80 300
Pénzlgyi bevétel 383 305
Osszesen 463 605
4. Tagdijbol szarmazé bevétel

Maganszemélyek tagdija 98 104
Osszesen 98 104
Kozhasznu tevékenység bevétele 4 298 3 849




Il. Kézhasznu tevékenyséq koltségei és raforditasai 2009 2010
ezen belul
1. Anyag jellegii raforditasok
Anyagkoltség 0sszesen 581 1010
Igénybevett szolgaltatasok 3202 1990
Egyéb szolgaltatas 71 48
Anyag jellegii raforditasok 0sszesen 3 854 3048
2. Személyi jellegli raforditasok
Bérkoltség osszesen: 0 0
Személyi jellegli egyéb koltség 313 354
Béreket terhelb adok és egyéb jarulékok 0 0
Személyi jellegli raforditas 6sszesen: 313 354
3. Ertékcsokkenési leiras 99
4. Egyéb raforditasok 8
5. Pénzugyi raforditasok 0
Koézhasznu tevékenység koltségei és 4175 3 501
Targyévi eredmény = Targyévi 123 348
C.) AVAGYON FELHASZNALASAVAL KAPCSOLATOS KIMUTATAS
1. Sajat toke valtozas
Megnevezés 2009 2010
Indulé vagyon 0 0
Tokevaltozas 7 445 7793
ebbdl:

Targyévi eredmény 123 348
Sajat téke 7 445 7793
Sajat toke valtozasa

2. A vagyon megjelenési formaja és valtozasa

Megnevezés 2009 2010
Befektetett eszk6zok 0 0
Forgd eszk6zok 7 659 8 069
Aktiv id6beli elhatarolasok

Eszk6zok 6sszesen 7 659 8 069
Kotelezettségek 214 276
Passziv id6beli elhatarolasok 0 0
Idegen forras 6sszesen 214 276
Sajat forras 0sszesen 7 445 7793
Forrasok 6sszesen 7 659 8 069

3. Befektetett eszkozok és valtozasa

Brutto érték 2009. december 31-¢

o

Netto érték 2010. december 31-éi 0



4. Befektetési tiikor

Befektetett eszk6zok értékének valtozasa 2010. évben (adatok eFt-ban)

Nyitd Novekedés Csokkenés Zaré
Brutt6 érték valtozasa .| adomany | .. ... ... .| terven feliliécs. .
beszerzés| . . ajandék | értékesités adomany|

01. 01. palyazat lopas kar|selejtezés 12. 31.
Vagyoni értéki jogok 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Szellemi termékek | 0 0 0 0 0 0 off 0
IMMATERIALIS JAVAK OSSZESEN 0" 0 0 0 0 0 0 0" 0
Ingatl. és kapcs. vagy.ért.jog. off 0 0 0 0 0 0 off 0
Miiszaki gép, berendezés oll 0 0 0 0 0 0 ol 0
Egyéb gép, berendezés ol 99 0 0 0 0 0 olf 99
TARGYI ESZKOZOK OSSZESEN 0" 99 0 0 0 0 0 0" 99
BEFEKTETETT ESZKOZOK
OSSZESEN /nagyértékii/ 0 99 0 0 0 0 0 0 9
. . L ; Nyité Csokkenés Zaro
Ertékcsokkenés valtozasa Névekedés 2010-ben f——— - — -

01. 01. értékesités| tv.fel. écs|selejtezés| adomany|| 12. 31.
Vagyoni értéki jogok 0 0 0 0 0 0 0 0
Szellemi termékek ol| 0 0 0 0 0 ol 0
IMMATERIALIS JAVAK OSSZESEN 0" 0 0 0 0 0" 0
Ingatlanok és kapcs. vagy.ért.jog. 0" 0 0 0 0 0 0" 0
Miiszaki gép, berendezés oll 0 0 0 0 0 off 0
Egyéb gép, berendezés ol 99 0 0 0 ol 99
TARGYI ESZKOZOK OSSZESEN 0" 99 0 0 0 0" 99
BEFEKTETETT ESZKOZOK
OSSZESEN /nagyértékii/ 0 99 0 0 0 0 99

o . ) Csokkenés .
Nyitod Novekedés — Zaré
Nettoé érték valtozasa tv.szti okesitos] ’ terven fellli écs.
2 . ertekesites| karesemeny ;i 4 P
01. 01. |[beszerzes| 2™ | gjandek | écs selejtezés | adomany Il 4, 5
palyazat miatt netté ért.

Vagyoni értéki jogok 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Szellemi termékek ol 0 0 0 0 0 0 0 )| 0
IMMATERIALIS JAVAK OSSZESEN 0" 0 0 0 0 0 0 0 0" 0
Ingatlanok és kapcs. vagy.ért.jog. 0| 0 0 0 0 0 0 0 | 0
Miszaki gép, berendezés off 0 0 0 0 0 0 0 off 0
Egyéb gép, berendezés | 99 0 0 99 0 0 0 | 0
TARGYI ESZKOZOK OSSZESEN 0" 99 0 0 99 0 0 0 0" 0
BEFEKTETETT ESZKOZOK
OSSZESEN /nagyeértékii/ 0 99 0 0 9 0 0 0 0 0




D.) A CEL SZERINTI JUTTATASOK: adatok eFt-ban
a kdzhasznu szervezet altal 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 0Ft
3. Foglalkoztatottak atlagbére 0 Ft/fé/hé

4. Vezet6 tisztségviseloknek nyujtott juttatasok 2009. évben 0Ft



G.) Kozhasznu tevékenyséqrol szolo rovid, szoveges tartalmi beszamolo

A Tarsasag a kbzhasznu szervezet kovetelményei szerint végzi tevékenységét arra tekintettel,
hogy az 1997. évi CLVI. torvény 26. §-anak c) pontja szerinti kdzhasznu tevékenységei az
alabbiak:

a) egészségmeglrzés, betegségmegelbzés, egészségugyi rehabilitacios tevékenység

A magyarorszagi enzimterapia 2003-ban kezdddétt. Jelenleg harom MPS |. beteglink részesil
benne. 2008 év elejétdl 6sszesen 3 MPS Il (Hunter szindréma) gyermek enzimkezelését tamogatja
az OEP. 2010-ben 4 uj MPS Il (Hunter szindrobma) gyermeket diagnosztizaltak, az &
enzimkezelésik 2011-ben kezdddoétt el. A betegek allapotardl, a csaladok helyzetérdl folyamatosan
tajékozodunk.

Az egészségugyi problémakkal hozzank forduld csaladoknak segitlink megtalalni a legmegfelel6bb
egészsegugyi kozpontot.

Allandé kapcsolatot tartunk fel a miskolci Gyermekegészségiigyi Kézpont vezetsjével és a Heim
Pal kérhaz féorvosaval, és esetenként tobb mas magyar és kilféldi orvossal, sziikség esetén
tanacsot kérunk toluk.

Kézremikodtink a magyar esetek felkutatasaban, szikség esetén prenatélis diagnézis
elkészittetésében.

Erdekvédelmi tevékenységet folytatunk a betegek legjobb ellatasa érdekében.

A Ritka Betegek Orszagos Szovetségének tagjaként kizdink az Orszagos Ritka Kozpont
Iétrehozasaért, a betegek jobb ellatasaért.

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

A Ritka betegek napjan kiallitassal szerepeltunk, és részt vallaltunk a szervezésben is.

b)  szocidlis tevékenység, csaladsegités

A csaladokkal allandé kapcsolatot tartunk, és a csaladok is tartjak a kapcsolatot egymas kozott,
napi gondjaik megoldasaban koézremUkodtink. Palyazatokat készitettink az egyesulet
tevékenységéhez szilkséges pénzigyi hattér megteremtéséhez. Nyaralast szerveztiink a csaladok
részére Lakitelken. Karacsonyi ajandékot kuldtink a gyerekeknek.

c) tudomanyos tevékenység, kutatas,

Megrendeztik 2010. oktéber 8-10. k6zott Budapesten a 16. Magyar Mukopoliszaccharidozis és
tarsult betegségek konferenciat. Tudomanyos és gyakorlati gondozasi témaju el6adasok
hangzottak el mind a csaladok mind az egészséglgyi szakemberek tovabbképzése céljabdl Részt
vettink a Nemzetk6zi MPS Network munkajaban. A konferenciakon, illetve a kulféldi MPS
tarsasagoktél (MPS Network) szerzett informaciokat, tapasztalatokat atadtuk a magyar
kollégaknak. Az EUROPLAN konferencian aktivan koézrem(kddtink a Nemzeti Terv
kidolgozasaban.

d) nevelés és oktatas, képességfejlesztés, ismeretterjesztés,

Konferenciankra meghivtuk a sajté képviselbit, hogy radiéban, televizidban és az ujsagokban hirt
adjanak az egyesulet céljairdl, és igy ujabb betegeket talaljunk meg. Honlapot tartunk fenn, és
jelen vagyunk a RIROSZ honlapjan is informaciokkal. A Ritka Betegek Konyvében is megjelentunk.

e) gyermek és ifjusagvédelem

A Csaladi nap és a konferencia alkalmaval a gyerekek részére fejleszté foglalkozast tartunk. A
konferencian ezen Kkivil gazdag szoérakoztatdé és kulturdlis programot is biztositottunk a
gyerekeknek és felnétteknek (pl. Parlament meglatogatasa, blivész, bohdécdoktor, ugralévar). Ezen
kivul fejleszt6 foglalkozasokat is tartottunk (pl. agyagozas, kreativ jaték).

A szul6kkel, hozzatartozokkal pszicholégus foglalkozott, csaladterapias tanacsokkal latta el az
érdekl6dbket, raszoruldkat.

f) hatranyos helyzetli csoportok tarsadalmi esélyegyenléségének elésegitése, a kapcsolodo
szolgaltatasok.

Palyazatokon szerzett anyagi tamogatasbol fedeztik a csaladok részére a rendezvényeinken
(Ritka nap, csaladi nap, csaladi nyaralas, konferencia) a szallas és ellatas koltségeit, és az
atikéltséget is megtéritettiik. igy mindenki szamara elérhetévé tettiik a részvételt. Tiz csalad tudott
nagyon kedvezményes aron részt venni a nyaralason.

g) azeuroatlanti integracié elésegitése

Részt vettlink a nemzetkdzi MPS Tarsasagok értekezletén, képviseltik Magyarorszagot.
Kapcsolatot tartottunk az Eurdpan kivdli (pl. kanadai, USA) MPS tarsasagokkal is.



MPS 2010. EVI KOZHASZNU
EGYSZERUSITETT EVES BESZAMOLOJANAK MERLEGE

adatok eFt-ban

| |FORRASOK (passzivak)

|[ESZKOZOK (aktivak)

elézd év targy év
A) BEFEKTETETT ESZKOZOK 0 0
I. Immaterialis javak 0 0
Il. Targyi eszkdzdok 0 0
Ill. Befektetett pénzigyi eszkdzok 0 0
IV. Befektetett eszk6zok értékhelyesbitése 0 0
B) FORGOESZKOZOK 7 659 8 069
|. Készletek
II. Kbvetelések
I1I. Ertékpapirok
IV. Pénzeszk6zok 7 659 8 069
C) AKTiV IDOBELI ELHATAROLASOK | 0] 0|
ESZKOZOK (AKTIVAK) OSSZESEN | 7659 8069

D) SAJAT TOKE

[. Indulé t6ke / Jegyzett t6ke

[I. T6kevaltozas / Eredmény

. Lekotott tartalék

IV. Ertékelési tartalék

V. Targyévi eredmény alaptevékenysegbél (kdzhasznu)
VI. Targyévi eredmény vallalkozasi tevékenységbdl

E) CELTARTALEKOK
F) KOTELEZETTSEGEK
I. Hosszu lejaratu kotelezettségek

[I. Révid lejaratu kotelezettségek

G) PASSZiV IDOBELI ELHATAROLASOK

FORRASOK (PASSZIVAK) OSSZESEN

el6zd év targy év
7 445 7793
7 322 7 445
123 348
I |
214 276
214 276
I |
7659 8069|




MPS 2010. EVI KOZHASZNU

EGYSZERUSITETT EVES BESZAMOLOJANAK EREDMENYKIMUTATASA

A) OSSZES KOZHASZNU TEVEKENYSEG BEVETELE
1. K6zhasznu célra, mikodésre kapott tdmogatas

a) alapitétol

b) kézponti kdltségvetésbdl

c) helyi 6nkormanyzattél

d) egyéb, ebbdl: SZJA 1%: 576

2. Palyazati uton elnyert tdmogatas

3. Kbézhasznu tevékenységbdl szarmazo bevétel

4. Tagdijbdl szarmazo bevétel

5. Egyéb bevétel

B) VALLALKOZASI TEVEKENYSEG BEVETELE
C) OSSZES BEVETEL

D) KOZHASZNU TEVEKENYSEG RAFORDITASAI
1. Anyagjellegl raforditasok

2. Személyi jellegli raforditasok

3. Ertékcsdkkenési leiras

4. Egyeb raforditasok

5. Pénzigyi miveletek raforditasai

6. Rendkivdli raforditasok

E) VALLALKOZASI TEVEKENYSEG RAFORDITASAI
1. Anyagjellegl raforditasok

2. Személyi jellegli raforditasok

3. Ertékcsdkkenési leiras

4. Egyeéb raforditasok

5. Pénzigyi miveletek raforditasai

6. Rendkivdli raforditasok

F) OSSZES RAFORDITAS

G) ADOZAS ELOTTI EREDMENY

H) ADOFIZETESI KOTELEZETTSEG

1) TARGYEVI VALLALKOZASI EREDMENY

J) TARGYEVI KOZHASZNU EREDMENY

Tajékoztatd adatok (eFt-ban)

Megnevezés
A. Személyi jellegii raforditasok
1. bérkdltség
ebbdl: - megbizasi dijak

- tiszteletdijak
2. Személyi jellegli egyéb kifizetések
3. Bérjarulékok
B. A szervezet altal nyujtott tamogatasok
ebbdl: A Korm. rend. 16 § (5) bekezdése szerint kotelezettségként elszamolt
és tovabbutalt, illetve adott tamogatas

adatok eFt-ban

el6zd év targy év

4298 3 849
2731 3023
0 0

0 0

0 0
2731 3023
1006 0
80 0

98 104
383 722
0| 0
4 298| 3 849
4175 3 501
3 854 3048
313 354

0 99

8 0

0 0

0 0

0

4 175] 3 501|
123] 348|
0| 1]

I 0

123] 348|
313 354




