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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet eﬁyszerﬁsitett
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-742

2021. év

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

MAGYAR PORPHYRIA EGYESULET

rr s

Az egyszerlisitett éves beszamolé mérlege Adatok ezer forintban

El6z6 év El6z8 év Targyév
helyesbitése

ESZKOZOK (AKTIVAK)

A. Befektetett eszk6zok

I. Immateridlis javak

Il. Targyi eszkdzok

Ill. Befektetett pénziigyi eszktzok

B. Forgbeszkdzok 818 897

|. Készletek

Il. Kbvetelések

1. Ertékpapirok

IV. Pénzeszkdzok 818 897

C. Aktiv id6beli elhatarolasok

ESZKOZOK OSSZESEN 818 897

FORRASOK (PASSZIVAK)

D. Sajat téke 778 897

I. Indul6 t6keljegyzett t6ke

Il. T6kevaltozas/eredmény 789 778

I1l. Lekotott tartalék

IV. Ertékelési tartalék

V. TérgKévi eredmény alaptevékenységbdl
(k6zhasznu tevékenyseghdl) -11 119

VI. Targyévi eredmény véllalkozasi tevékenységbdl

E. Céltartalékok

F. Kotelezettségek

I. Hatrasorolt ktelezettségek

Il. Hosszu lejaratu kotelezettségek

lll. RBvid lejaratu kotelezettségek

G. Passziv id6beli elhatarolasok 40

FORRASOK OSSZESEN 818 897
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éves beszamoldja és kozhasznuisagi melléklet

2021. év

A kettos konyvvitelt vezet6é egyéb szervezet egyszeriisitett

PK-742

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

MAGYAR PORPHYRIA EGYESULET

Az egyszerlisitett éves beszamolé eredménykimutatasa

Adatok ezer forintban

Alaptevékenység Véllalkozéasi tevékenység

Osszesen

helyesbitése helyesbitése

el6z6 év elé6z6 év | targyév | el6z6 év el6z6 év | targyév | el6z6 év el6z6 év | targyév

helyesbitése

1. Ertékesités nettd arbevétele

2. Aktivalt sajat teljesitmények
értéke

3. Egyéb bevételek 111 793

111 793

ebbdl:

- tagdij 30 312

30 312

- alapit6tol kapott befizetés

- tAmogatasok 7

ebbdl: adoméanyok 7

4. Pénzlgyi mlveletek
bevételei

A. Osszes bevétel (1+-2+3+4) 111 793

111 793

ebbdl: kdzhasznu tevékenység
bevételei 111 793

111 793

5. Anyagjelleg raforditasok 122 674

122 674

6. Személyi jellegl raforditasok 0

ebbdl: vezet6 tisztségvisel6k
juttatdsai

7. Ertékcsokkenési leiras

8. Egyéb raforditasok

9. Pénzugyi miveletek
raforditasai

B. Osszes réaforditas
(5+6+7+8+9) 122 674

122 674

ebbdl: kdzhasznl tevékenység
raforditasai 122 674

122 674

C. Adébzas el6tti eredmény
(A-B) -11 119

-11 119

10. Addfizetési kotelezettség

D. Targyévi eredmény (C-10) 11 119

-11 119
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A kettos konyvvitelt vezet6é egyéb szervezet e
éves beszamoldja és kozhasznuisagi melléklet

2021. év

szerusitett

PK-742

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

MAGYAR PORPHYRIA EGYESULET

rr s

Az egyszerdlisitett éves beszamol6 eredménykimutatasa 2.

Adatok ezer forintban

Alaptevékenység Vallalkozéasi tevékenység

Osszesen

el6z6 év el6z6 év | targyév | el6z6 év el6z6 év
helyesbitése helyesbitése

targyév | el6z6 év

el6z6 év | targyév
helyesbitése

Téajékoztatod adatok

A. Kozponti kbltségvetési
tamogatas

ebbdl:
- hormativ tamogatés

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

81 77

81

77

F. Kozszolgaltatasi bevétel

G. Adomanyok

Koényvvizsgaloi zaradék

Az adatok kényvvizsgalattal ala vannak tAmasztva.

|:| Igen

IXI Nem

Ny.v.:1.1 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhet6 be!
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-742

2021. év

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Szervezet

MAGYAR PORPHYRIA EGYESULET
1.2 Székhely

Iranyitoszam: @E] Telepulés: Budapest

Kozterllet neve:

Kozterulet jellege:

|Lipthay |utca

Héazszam: |:I Lépcs6haz: I:I Emelet: ICI Ajto: |20.

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: Mﬂlﬂg‘l{ﬂﬂ 6|2|9| Illglglz

1.4 Nyilvantartasi szam: |o I]_ |_|o|2|_|o Io |o l4|8[413|
1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adészama: |1||8\|°||4||1H°||9\|5| _ _|4u1|

1.6 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység P
képvisel6jének neve: GYORI JUDIT

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

2021 soran az Egyesiilet elkészitett tbb mint 200 betegkartyat az ujabb betegek részére. A
tagkartya tartalmazza a porphyrias beteg személyes azonositdit és a betegséggel kapcsolatos
tajékoztatast, melyeknek ismerete a beteg esetleges siirgdsségi ellatasakor nélkiilézhetetlen.
Az Orszagos Porhyria Kdzpont orvosai frissitették az akut porphyriaban adhatd gyogyszerek
listajat, melyet az Egyesiilet postan eljuttatott a tagokhoz. A lista ez Egyesiilet honlapjan is
megtalalhatd és mindenki szamara elérhetd.

3. Kdézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 K6zhasznu tevékenység megnevezése: |Egészségme96rzés, betegségmegel6zés, egészségligyi |

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsol6doé kozfeladat, jogszabalyhely: 1997. évi CLIV.tv. az egészségiigyrl |

[144. 5 (1)-(2) |
3.3 Kézhasznu tevékenység célcsoportja:

Porphyrias betegek |
3.4 Kézhasznu tevékenységbdl részesiilék létszama:

200 |

3.5 Kézhasznu tevékenység f6bb eredményei:

Elkésziilt minden beteg genetikai vizsgalata. A honlap és FB oldal nyilvanos, az érdeklédék
kapcsolatba léphetnek az Orszagos Porphyria Kézponttal. A RIROSZ tagszervezeteként az
egyesiilet is hozzajarul a ritka betegségek hatékonyabb kezeléséhez.
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A kettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet e
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet

2021. év

szerusitett
PK-742

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

MAGYAR PORPHYRIA EGYESULET

5. Cél szerinti jutattasok kimutatasa

Adatok ezer forintban

51

Cél szerinti juttatds megnevezése

El6z6 év

Téargyév

Konferenciak, rendezvények koltsége

5.2

Cél szerinti juttatas megnevezése

El6z6 év

Téargy év

El6adasok, tajékoztatok betegek részére

65 0

53

Cél szerinti jutattds megnevezése

El6z6 év

Targy év

Miikodési koltségek

21 0

Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(6sszesen)

86 81

Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(minddsszesen)

86 81

6. Vezetd tisztségvisel6knek nydijtott juttatas

6.1

Tisztség

El6z6 év (1)

Targyév (2)

6.2

Tisztség

El6z6 év (1)

Targy év (2)

Vezet6 tisztségvisel6knek nydjtott
juttatds (mindosszesen):

Ny.v.:1.1 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhetd be!
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A kettos konyvvitelt vezeté egyéb szervezet egyszertisitett

éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-742

2021. év

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

MAGYAR PORPHYRIA EGYESULET

7. Kézhaszni jogallas megallapitasahoz sziikséges mutat6k Adatok ezer forintban

Alapadatok El6z8 év (1) Targyév (2)
B. Eves 6sszes bevétel 111 793
ebbdl:

C. A személyi jovedelemadé meghatarozott részének az

ad6z6 rendelkezése szerinti felhasznalasarél sz616 81 77
1996. évi CXXVI. térvény alapjan atutalt 6sszeg

D. Kdzszolgaltatasi bevétel

E. Normativ tamogatéas

F. Az Eurdpai Unié strukturalis alapjaibdl, illetve

a Kohéziés Alapbdl nydjtott tAmogatas

G. Korrigalt bevétel [B-(C+D+E+F)] 30 716
H. Osszes raforditas (kiadas) 122 674
I. Ebbdl személyi jellegii raforditas 0
J. Kozhasznu tevékenység raforditasai 122 674
K. Adézott eredmény -11 119
L. A szervezet munkajaban kézrem(ikodd kozérdeki 6nkéntes

tevékenységet végz6 személyek szama

(a kozérdekli 6nkéntes tevékenységrél szolo

2005. évi LXXXVIIL. térvénynek megfelelGen)

Eréforras ellatottsag mutatoi Mutaté teljesitése
Igen Nem

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

Ectv. 32. § (4) b) [K1+K2>=0] X []

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

Tarsadalmi tdmogatottsag mutatoi Mutato 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.:1.1 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhet6 be! Nyomtatva: 2022.05.20 18.15.41




A kettos konyvvitelt vezeté egyéb szervezet egyszertisitett
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-742
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Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

MAGYAR PORPHYRIA EGYESULET

CSATOLT MELLEKLETEK
(Melléklet tipusonként csak 1 dokumentum csatolhatd)

1. Megjelenitésre keriilé6 mellékletek

PK-742-01 Konyvvizsgaldi jelentés Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

1]

PK-742-02 Szdveges beszamolé Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

PK-742-03 Kiegészit6é melléklet Melléklet csatolva:

I I [

Eredetivel rendelkezik:

2. Megjelenitésre nem keriilé mellékletek

PK-742-04 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.:1.1 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2022.05.20 18.15.41



BESZAMOLO

2021

MAGYAR PORPHYRIA EGYESULET



I. ALTALANOS MAGYARAZAT

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

Az egvesiilet 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, taladlkozokkal, felvilagositdé kiadvanyok kozzétételével folyamatosan
rairdnyitani a figyelmet a porphyriara.

Szamviteli politika

Az Egyesiilet a Szamviteli torvény és a 479/2016 (X11.28.) Korm. Rendelet alapjan Kdzhasznt
egyszerlsitett éves beszamolot készit. Konyveit és analitikdit a szamviteli torvény és az
altalanos szamviteli eldirdsok szerint vezeti.

A mérleg forduldnapja december 31.

A mérlegkészités iddpontja januar 31.

II. SZAMLAOSZTALYOK

1. Szamlaosztaly - Befektetett eszkozok

A Magyar Porphyria Egyesiilet 2021. évben targyi eszkozzel nem rendelkezett.

2. Szamlaosztaly - Készletek

A Magyar Porphyria Egyesiiletnek 2021. évben készlete nem volt.

3.Szamlaosztaly - Kovetelések, pénzeszkozok

Az egyesiilet 2021. december 31-én kovetelést nem tart nyilvan:

2021.december 31-i leltarozott pénzkészlete a hazipénztarban 139.370, - Ft, az elszamolasi
betétszamlan 757.210, - Ft volt.

2021. évben aktiv idébeli elhatarolas képzésére nem kertilt sor.

4. Szamlaosztaly - Forrasok

A Magyar Porphyria Egyesiilet sajat tokéje 897 e Ft. A 778 e Ft el6z6 évi sajat tokét noveli a
2021. évi 119 e Ft eredmény.



Az egyesiiletnek 2021. december végén rovid és hosszl lejarath kotelezettsége nem volt. 2021.
évben passziv idébeli elhatarolas képzése nem tortént.

1. KOZHASZNU EREDMENYKIMUTATAS

A Magyar Porphyria Egyesiilet eredménykimutatasat a Szamviteli torvény és a 479/2016
(X11.28.) Korm. Rendelet el6irasa alapjan késziti. Koltségeit csak az 5-6s szamlaosztalyban
konyveli, a szamlatiikor bontasa a magyar torvényeknek megfeleld.

Bevételek:

2021. évben Magyar Porphyria Egyesiiletnek vallalkozési tevékenységbdl szarmazo arbevétele
¢s koltsége nem volt.

A kozhasznu tevékenység bevétele 793 e Ft, a kovetkezdképpen alakult:

e Tagdij bevétel: 312 e Ft
o SZJA 1% bevétel: 77eFt
¢ Adoményok 7eFt
o Egyéb bevételek 397 e Ft

A Magyar Porphyria Egyesiilet 2021. év sordn koltségvetési tAmogatast nem kapott.
Koltségek:
2021. évben fontosabb koltségei az alabbiak szerint alakultak:

e Rendezvények, konferencidk, el6adasok koltsége: 566 e Ft
e Egyéb szolgaltatasok . 60 e Ft
e Bankkoltség: 48 e Ft

A kozhasznu tevékenység 0sszes raforditasa 674 e Ft.
A kozhasznl tevékenység 2021. évi eredménye 119 e Ft.

Személyi jellegii koltségek

A személyi jellegli koltségek 2021. évi alakulasa a kovetkezo:

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

2021. 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

Téargyévben az Egyesiilet a 2019. évi SZJA 1%-abdl 76.812, - Ft timogatast kapott.
2021. évben az Egyesiilet felhasznalt az SZJA 1% tamogatasbdl cél szerinti tevékenységre
81.419, - Ft-ot. A felhasznalast az 1. szamu melléklet tartalmazza.

Vagvyon felhasznalasa

Az el6z6 évhez képest az egyesiilet sajat tékéje 778 e Ft-rol 897 e Ft-ra, 119 e Ft-tal n6tt.
Alapelvéhez hilen az Egyesiilet elsddleges célja nem a vagyon gyarapitasa, hanem a kdzcélu
szolgaltatasok végzése. Ezt ebben az évben is teljesitette.

Célszerinti juttatasok

Az Egyesiilet 2021-ban sem volt 6nsegélyezd szervezet, igy ezen a cimen nem tortént kifizetés.

Kapott tamogatasok bemutatasa

A targyévben a tamogatasok 0sszege az el6zd évhez képest nétt, az SZJA 1 % megérkezett.
Egyéb tamogatas az év folyaman 7 e Ft volt maganszemélyektdl, kiilfoldi szervezettdl
tamogatas nem volt.

Osszefoglalé a 2021. évrol

A Magyar Porphyria Egyesiilet a 2021. évi munkéjat az Alapszabaly szerinti munkaterv
iranyelvei alapjan végezte. Az Egyesiilet elndksége a szakmai vezetdséggel egylittmiikodve
igyekezett a szervezetet céljainak megfeleléen miikodtetni.

A 2021-es évet is a Covid jarvany hatarozta meg. Még véget sem ért a masodik hullam, 2021
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 2021.02.27-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 postazasra keriilt tobb mint 200 darab tagkartya. Az Orszagos Porphyria
Ko6zpont orvos szakemberei frissitették a porphyridban hasznalhat6 gyogyszerek listajat, mely

ez Egyesiilet honlapjara is kikertilt.

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

Kozgytilést 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
2021.04.29-én zoom meeting keretében volt megtartva, melyen tagszervezetként az Egyestilet
is részt vett.

Nyaéron sor kertilt a Tasnadi foorvosnd 80. sziiletésnapjara szervezett pécsi kirandulasra. 28 {6
két napot toltott julius végén a baranyai megyeszékhelyen. A résztvevok kdzott voltak tagtarsak

¢s csaladtagjaik, és sikeriilt vendégiil latni néhany, az Egyesiilet és a porphyrids betegek
¢letében nagyon fontos szakembert is.

Budapest, 2022. februar 28.

Magyar Porphyria Egyesiilet



1. szamu melléklet

Koltségvetési tamogatasok felhasznaldsa 2021. év

. o Tamogatas .. .. Felhasznalds 6sszege
Tamogatasnyujté —— Felhaszndlas célja o
id6pontja Gsszege targyévi

SZJA 1% 2020.09.21 81419 0

SZIA1% 2021.12.31 célszerinti 81419



