KOZHASZNUSAGI JELENTES
2007.Ev

KIMUTATAS A VEZETO  TISZTSEGVISELOKNEK  NYUJTOTT
JUTTATASOKROL

Juttatas megnevezése 2007. évi juttatas (Ft)

Pénzbeli kifizetések 0
- Munkabérek 0
- Tiszteletdijak, megbizasi dijak 0
- Koltségtéritések 0
- Egyéb pénzbeli kifizetések 0
Természetbeni juttatdsok 0
- Ertékpapir juttatdsok 0
- Adott kolcsonok Osszege 0
- Kamatmentes kolcsonok 0
- Kolcsontartozasok a mérlegkészitésig 0
- Egyéb juttatasok 0
Osszesen: 0




Kimutatas a vagyon felhasznalasarol — 2007. év

Megnevezés 2007. évi osszeg (Eft)
Sajat toke Osszesen 306
Indulé téke 158
Indul6 toke 158

- novekedésre hato tényezok

- csokkenésre hato tényezOk

Tokevaltozas

Tokevaltozas

- novekedésre hato tényezok

- csokkenésre hat6 tényezok

= kozhasznu tevékenység targyévi
vesztesége

= vallalkozasi tevékenység targyévi
vesztesége

=egyéb

Targyévi eredmény 148

Targyévi eredmény 148

- novekedésre hato tényezok

- csokkenésre hato tényezok

Kimutatas cél szerinti juttatasokrél — 2007. Ev

Megnevezés 2007.évi juttatas
(Eft)

Kozhasznu tevékenység keretében ( nem 0
Péalyézat utjan ) nyujtott
- pénzbeli juttatdsok Osszesen

ebbol:= addkoteles

= adémentes

- nem pénzbeli juttatdsok dsszesen

ebbol:= adokoteles

= adémentes

==

Palyazdoknak tovabbadott timogatasok
(kotelezettségként nyilvantartott 6sszegbdl)

pénzosszeg

eszkozérték

==K

Pélyazoknak adott juttatdsok
(bevételként nyilvantartott 6sszegbdl)

pénzdsszeg(alternativ)

eszkozérték(alternativ)

Egyéb tamogatasok:

=2

Osszesen:




Kimutatas a kapott tamogatasokrol és azok felhasznalasarol- 2007. év

E Ft-ban
Megnevezés Megjegyzés
1.K6zponti koltségvetési szerv 0
2.Elkiilonitett allami pénzalap 0
3.Helyi 6nkormdanyzat és szervei 0
4.Kisebbségi telepiilési onkormanyzat 0
5.Telepiilési onkormanyzat tarsulés 0
6.Magdanszemély 148
7.Cégek,vallalkozok 690
Osszesen: 838




A 2007. EVI TEVEKENYSEG TARTALMI BESZAMOLOJA

Egyesiiletiink aktiv mikodésének masodik évében tovdbb novelte a taglétszamat, ahogy
céljaink kozott szerepelt, 150 fore.

Megrendezésre keriilt 2007. 4prilis 21-én éves Kozgytlilésiink utdn az elsé Immunoldgia
Napja egész napos rendezvény, melyre kiilsés eldadékat (ANTSZ, OEP, betegjogi
képviselok, orvos eldadok é€s kulturdlis eldadok) hivtuk. F6 téma az akkori helyzetben a
vizitdi] bevezetés, és annak esedékes mentessége, illetve orvosi tdjékoztatok voltak. A
rendezvényt kozosen tartottuk az SLE-s Betegek Egyesiilete - Egy Egészségesebb Jovoért
Egyesiilettel. A helyszin a pécsi Immunoldgiai és Reumatoldgia Klinika volt. A sikert az
is mutatta, hogy a megyei lapban megjelentiink, és az Egészségiigyi Minisztériumba is
eljutott vizitdij mentesség kérelmiink.

Vizitdij és korhdzi napidij mentességet megszereztiik az Elnokiink és az elobb emlitett
SLE-s elnok fél éves EU minisztériummal tortént levelezésének és a rendezvénynek
koszonhetden. Ez azt jelentette, hogy a kotdszoveti autoimmun betegségben
szenvedOknél (scleroderma, szisztémads sclerosis, SLE, stb.) teljes korhdzi napidij és
vizitdij mentességet adtak (2007. jilius 15.-t6] hatdlyba 1épve).

Egyesiiltiink belépett a 2007. februarjdban alakult Eurdpai Scleroderma Szervezetek
Szovetségébe (FESCA- Federation of European Scleroderma Associations, www.fesca-
scleroderma.hu), és aktiv tagjava valt. Az EULAR (www.eular.org) 2007. jiniusban
rendezett kongresszusédn taldlkoztak a FESCA tagok, ahol Magyarorszag is képviseltette
magat és kidolgoztuk az eurdpai stratégiat, és évi kétszeri munkaértekezletet hataroztunk
meg. Ennek éves tagdija 100 Euro szervezetenként.

Az Egyesiiletiink szintén aktiv tagjava valt a Magyar Reumabetegek Egyesiiletének,
melybe 2006-ban belépett (ennek éves tagdija: 2600 Ft).

A scleroderma betegség ismertebbé tétele tovabbra is f6 célunk volt: az Egyesiiletrdl és
tevékenységérol cikk jelent meg a Reumainfo 2007. novemberi szdmaban.

A weboldalunkat folyamatosan bovitjiik, friss Hireinket, rendezvényeinket folyamatosan
feltoljiik (www.scleroderma.hu).

Egyesiiletiink csatlakozott a "1 million 4 disability" aldirdsgylijtéshez, mely a
mozgdskorlitozottak részére biztosit majd tobb akaddlymentesitést. Osszesen Eurépabdl 1
millié aldirast vartak (ennél tobb gytlt 6sssze) és az EU parlamentbe adtdk at 2007
szeptemberében. Magyarorszagrol 6sszesen 20 ezer db-ot vartak. ebbdl az egyesiilet 1500
db-ot gylijtott Ossze.

Tovéabbi betegtdjékoztatd anyag forditdsa késziilt el, melyet a 2008-as évben terveziink
kiadni és feltenni a weboldalra.

A 2007. évi masodik rendezvényiink 2007. december 15.-én: Mikulas-Kardcsonyi
rendezvényt szerveztiink, miisorral egybekotve az SLE-s Egyesiilettel, mely ismét nagy
sikert aratott tagjaink kozott, amelyet a nagy 1étszamu megjelenés €s a pozitiv visszhang is
igazolt.

Megjelent elsé Hirleveliink 2007. novemberében, melyet évi 3x kivdnunk a jévoben
megjelentetni.



Betegtarsaink érdekképviselete tovdbbra is sziviigyiink: nagyon fontosnak tartottuk
képviselni érdekeinket a tervezett egészségiigyi reformok ellen, ezt aktivan 2006.
novemberétol kezdtiik és maig is tart. Kitlizott céljaink betegtrsaink szamdra: vizitdij
mentesség, (melyet feljebb emlitve el is értiink!!!), utazdsi tdmogatds, nem régiéhoz
kotott ellatds biztositdsa szakcentrumokban. Levelezést folytattunk tobbszorosen az
Egészségiigylr Minisztérium fOosztalyaval (ahol személyes beszélgetésre is sor keriilt),
tovabba az Egészségiigyi Miniszterrel, dllamtitkdrral, és az Orszdgos Egészségbiztositasi
Pénztérral.



