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MAGYAR PORPHYRIA EGYESULET



I. ALTALANOS MAGYARAZAT

Az egyesiilet neve: Magyar Porphyria Egyesiilet
Székhelye: 1027 Budapest, Lipthay u. 9. 2/20.

Az egvyesiilet célja:

Fo6 feladata ebben a betegségben szenveddk felderitése, amely sziir6vizsgalat altal torténhet
meg. A média erejével orszadgos szinten felhivni a figyelmet a porphyriara. Ismeretterjesztd
eldadasokkal, talalkozokkal, felvilagositd kiadvanyok kozzétételével folyamatosan
rairdnyitani a figyelmet a porphyriara.

Szamviteli politika

Az Egyesiilet a Szamviteli torvény ¢és a 479/2016 (XI1.28.) Korm. Rendelet alapjan
Ko6zhasznu egyszertsitett éves beszamolot készit. Konyveit és analitikait a szamviteli torvény
¢s az altalanos szamviteli eldirasok szerint vezeti.

A mérleg forduldnapja december 31.

A mérlegkészités iddpontja januar 31.

II. SZAMLAOSZTALYOK

1. Szamlaosztaly - Befektetett eszkozok

A Magyar Porphyria Egyesiilet 2022. évben targyi eszkozzel nem rendelkezett.

2. Szamlaosztaly - Készletek

A Magyar Porphyria Egyestiletnek 2022. évben készlete nem volt.

3.Szamlaosztaly - Kovetelések, pénzeszkozok

Az egyesiilet 2022. december 31-én kdvetelést nem tart nyilvan:

2022.december 31-1 leltarozott pénzkészlete a hazipénztarban 265.025, - Ft, az elszamolési
betétszamlan 785.044, - Ft volt.

2022. évben aktiv idébeli elhatarolas képzésére nem kertilt sor.

4. Szamlaosztaly - Forrasok

A Magyar Porphyria Egyesiilet sajat tokéje 1.050 e Ft. A 897 e Ft el6z06 évi sajat tokét noveli
a2022. évi 153 e Ft eredmény.



Az egyesiiletnek 2022. december végén rovid és hosszu lejarata kotelezettsége nem volt.
2022. évben passziv idObeli elhatarolas képzése nem tortént.

1. KOZHASZNU EREDMENYKIMUTATAS

A Magyar Porphyria Egyesiilet eredménykimutatasat a Szamviteli térvény és a 479/2016
(XII.28.) Korm. Rendelet elodirasa alapjan késziti. Koltségeit csak az 5-0s szamlaosztalyban
konyveli, a szamlatiikor bontdsa a magyar torvényeknek megfeleld.

Bevételek:

2022. évben Magyar Porphyria Egyesiiletnek vallalkozéasi tevékenységbdl szadrmazo
arbevétele és koltsége nem volt.

A kozhasznt tevékenység bevétele 313 e Ft, a kovetkezdképpen alakult:

e Tagdij bevétel: 186 ¢ Ft
SZJA 1 % bevétel: 127 e Ft

A Magyar Porphyria Egyesiilet 2022. év soran koltségvetési tdimogatast nem kapott.
Koltségek:
2022. évben fontosabb koltségei az alabbiak szerint alakultak:

e Rendezvények, konferencidk, el6adasok koltsége: 58 e Ft
e Egyéb szolgaltatasok . 48 e Ft
e Bankkoltség: 47 e Ft

A kozhasznu tevékenység Osszes raforditdsa 160 e Ft.
A kozhasznl tevékenység 2022. évi eredménye 153 e Ft.

Személyi jellegii koltségek

A személyi jellegli koltségek 2022. évi alakulasa a kovetkezo:

e bérkoltség 0eFt
o személyi jellegli egyéb kifizetés OeFt
e jarulékok 0eFt
OSSZESEN: 0eFt

2022. évben a Magyar Porphyria Egyesiiletnek alkalmazottja, bérkifizetése, nem volt, az év
folyaman egyéb kifizetésre nem kertilt sor.
A vezet0 tisztségviselok az egyesiilettdl juttatast nem kaptak.



Kapott koltségvetési tamogatas és felhasznalasa

Az Egyesiilet a 2020. évi SZJA 1%-abol 76.812, - Ft timogatast kapott.
2022. évben az Egyesiilet felhasznalt az SZJA 1% tamogatasbdl cél szerinti tevékenységre
67.122, - Ft-ot, mikddésre 9.690, - Ft-ot. A felhasznalast az 1. szamt melléklet tartalmazza.

Vagvyon felhasznalasa

Az el6z6 évhez képest az egyesiilet sajat tokéje 778 e Ft-rol 897 e Ft-ra, 153 e Ft-tal nott.
Alapelvéhez hilen az Egyesiilet elsddleges célja nem a vagyon gyarapitasa, hanem a kdzcélu
szolgaltatasok végzése. Ezt ebben az évben is teljesitette.

Célszerinti juttatasok

Az Egyesilet 2022-ban sem volt Onsegélyezd szervezet, igy ezen a cimen nem tortént
kifizetés.

Kapott tamogatasok bemutatasa

A targyévben a tdmogatdsok Osszege az el6zd évhez képest csokkent, az SZJA 1 %
megérkezett, ennek Osszege az el6z0 évekhez képest nétt. Maganszemélyektdl, kiilfoldi
szervezetektdl timogatas nem volt.

Osszefoglalé a 2022. évrol

A Magyar Porphyria Egyesiilet a 2022. évi munkdajat az Alapszabaly szerinti munkaterv
iranyelvei alapjan végezte. Az Egyesiilet elndksége a szakmai vezetdséggel egylittmiikodve
igyekezett a szervezetet céljainak megfelelden mitkddtetni.

A 2022-es évet 1s a Covid jarvany hatarozta meg. Még véget sem ért a masodik hullam, 2022
februarjadban mar jott a harmadik, egy még gyorsabban terjedd virus-varians altal okozott
hullam. Ezzel egy id6ben azonban megkezdddott a lakossag oltasa is. Az oltas szerencsére a
porphyrias betegeknek sem ellenjavallt, igy aki szeretné, élhet az oltas lehetdségével.

Ebben a kozegben kezdte meg az egyesiilet a szakmai évet a 2022.02.27-én megtartott Ritka
Betegségek Vilagnapja rendezvénnyel. Sajnos a jarvany miatt csak online lehetett az
eseményt megtartani, de az Egyesiilet most is jelen volt egy virtualis standdal.

Marciusra elkésziilt és postdzasra keriilt tobb mint 200 darab tagkartya. Az Orszagos
Porphyria K6zpont orvos szakemberei frissitették a porphyriaban hasznalhatdé gyogyszerek
listajat, mely ez Egyesiilet honlapjara is kikertilt.

Az Egyesiilet még ebben a honapban, marcius 27-én egy jabb online eseményen, a Pegasus
Health Technology Assessment Training for PAGs zoom meetingen vett részt.



Kozgytlést idén nem lehetett tartani, mivel az Egyesiilet alapszabdlya nem engedi meg az
online kozgytlést, személyes részvételrdl pedig a jarvany miatt nem lehetett sz6. A RIROSZ
alapszabalya azonban megengedi az online kozgyulés megtartdsat, ezért az esemény
2022.04.29-¢én zoom meeting keretében volt megtartva, melyen tagszervezetként az Egyesiilet
is részt vett.

Nyéron sor keriilt a Tasnadi féorvosnd 80. sziiletésnapjara szervezett pécsi kirandulasra. 28
f6 két napot toltott jalius végén a baranyai megyeszékhelyen. A résztvevok kozott voltak
tagtarsak ¢s csaladtagjaik, és sikeriilt vendégiil latni néhany, az Egyesiilet és a porphyrids
betegek életében nagyon fontos szakembert is.

Budapest, 2023. aprilis 28.

Magyar Porphyria Egyesiilet

1. szamu melléklet

Koltségvetési tamogatasok felhasznalasa 2022. év
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