Kozhasznusagi Jelentés 2011

Smith-Lemli-Opitz Szindromas Gyermekekért Alapitvany

Az alapitvany neve: Smith-Lemli-Opitz Szindrémas Gyermekekért Alapitvany
Roviditett neve: SLO Alapitvany

Székhelye: 1118 Budapest, Csiki-hegyek u. 4. 8/29

Levelezési cime: 1118 Budapest, Csiki-hegyek u. 4. 8/29

Miikodési teriilete:
Az Alapitvany miikodési teriilete elsésorban Magyarorszag. A kuratériumi tagok
donthetnek nemzetkozi kapcsolatok felvételérdl is.

Az Alapitvany kozvetlen politikai tevékenységet nem folytat, szervezete partoktol
fliggetlen és azoknak anyagi timogatast nem nyujt.

Az Alapitvany jogallasa: kozhasznu szervezet

1. Az Alapitvany célja

Az alapitvany kiemelt célja, hogy a magyar SLO szindromaban érintett betegek ¢és
csaladjaik megkapjak mindazon ismereteket ¢s gyogykezeléseket, ami a legjobban segiti
Oket abban, hogy életmindségiiket javitsak.

1. A még be nem azonositott SLO szindrémaban szenvedd betegek felismerésének és
diagnosztizalasanak elésegitése a minél korabbi terapias kezelések megkezdésének
érdekében.

2. A mar beazonositott SLO szindrémaban érintett betegek csalddjainak (gondozdinak)
felkutatasa, tajékoztatasa, kozosséggé formalasa.

3. Az SLO szindrémaban érintett csaladokban sziiletendo 1) gyermek(ek) magzati korban
torténd diagnosztizalasanak elésegitése.

4. A mar megsziiletett SLO szindromaban szenvedd beteg gyermekek egészségiigyi
ellatasanak és szocialis biztonsaganak tamogatésa:

a. Szakmailag indokolt orvosi, gyogypedagogiai, pszichiatriai, korai fejlesztési,
mozgasfejlesztési, diatetikai és rehabilitacios terapidk tdmogatasa.

b. Gyogykezelés alatt allo szindromas gyermekek életének megkonnyitését szolgalo
gyogyaszati eszkozok, berendezések, specialis gyogyszerek, tdpszerek ¢és taplalasi
segédeszkozok beszerzésének eldsegitése.

c. Az SLO-ban ¢érintett, fokozottan raszorul6 csaladok, betegség miatt felmeriil6 tobblet
anyagi terheinek enyhitése.
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5. Az SLO betegek esélyegyenldségének elOsegitése, érdekképviselete, segitségnyu;jtas
az €rintettek jogainak érvényesitésében.

6. A Smith-Lemli-Opitz betegséggel kapcsolatos hazai tudomanyos tevékenység, kutatas,
képzés, informacid- és tapasztalatcsere kozvetlen 6sztonzése.

111.1, Szamviteli beszamolo
Az SLO Alapitvany 2011. évben gazdalkodasarol a szamviteli torvénynek €s a kapcsolodod
eloirasoknak megfelelve szervezetek kozhasznu egyszertsitett éves beszamolot allitott
Ossze. A mérleg a formanyomtatvanyon csatolva.

111.4, Célszerinti juttatasok
Alapitvanyunk segélyezd, adomanyozo szervezet, igy az alabbi kifizetések torténtek. 4

SLO szindromaban érintett csalad kérelem alapjan tortént tamogatasa. B. csalad: 115.000,-
Ft, H. csalad 15.000,- Ft, V. csalad 15.000,- Ft, Sz. csalad 15.000,- Ft.

111.5, Kapott tamogatdsok bemutatdsa
Targyévben alapitvanyunk 0Osszesen 419e Ft tamogatast kapott kiilonbdz6é cimeken:
Magéanszemélyektél 134e Ft, Jogi személyiség nélkiili tarsasdgtél 200e Ft, Urna
kihelyezéssel 85¢ Ft.

II1. 6. Vezeto tisztségviseloknek nyujtott juttatdsok:
A 2011 évben, a vezetd tisztségviselok semmiféle juttatdsban nem részesiiltek.

1V. Elnokségi beszamolo a célok eléréséhez végzett tevékenységérol:

IV.1. A még be nem azonositott, SLO szindromaban szenvedo betegek felismerésének
és diagnosztizalasanak elésegitése, a minél korabbi terapias kezelések
megkezdésének érdekében.(1.cél)

e PKU nemzetkdzi konferencian SLO Alapitvany képviseletében angol nyelvii eldadas
tartasa a betegségrol, a csaladokrol, a honlaprol , az Alapitvanyrol

o cikk megjelentetése Sorstarsak keresésérdl (orvos bevonasaval) a Tolnai Népujsagban

e orvosokkal, Nutriciaval folyamatos kapcsolattartas

e A Magyar Sztomaterapias Novérek Egyesiiletének segitségkérése még be nem
azonositott beteg gyermek felkutatasaban, konferencidkon valo részvételi lehetdség
kérése

e aK. csalad kapcsolatfelvétele utan debreceni orvosok informalasa, orvos-sziild
elérhetdségek megosztasa vizsgalatok céljabol

IVV.2. A mar beazonositott, SLO szindromaban érintett betegek csaladjainak
(gondozoinak) felkutatasa, tajékoztatasa, kozosséggé formalasa.(2.cél)

e weboldalakon SLO szindrémarol cikk megjelentetése csalad, orvos bevonasaval
(Webbeteg, Dr. Info, Gyogyhir.hu )

e kapcsolatfelvétel szegedi orvossal aki SLO szindromas beteg gyermeket kezelt,
tajékoztatas honlaprdl, alapitvanyrdl, csalad keresésérdl. Sajnos a kapott cimen mar
nem laknak, védonotdl érdeklodés, ismeretlen helyre koltozott a csalad. Keresésiik
folyamatban.
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e 3 csalad bevonasaval cikk a betegségrdl, a mindennapi életrdl a Csaladi Lap
szeptemberi szamaban

e B. csaladnak RTL Klub Reggeli c. miisordban lehetdség intézése riportra, orvos
bevonasaval. A riportrol a csaladok elézetes tajékoztatasa sms-ben, majd a riport
linkek megkiildése e-mail-ben.

e SLO Alapitvany Facebook oldalanak elkészitése, kozdsségi portalokon riportok,
cikkek rendszeres megosztasa, adminisztratori feladatok végzése.

e A csaladok rendszeres tajékoztatasa e-mailben. Kapcsolattartas telefonon is.
Személyes talalkozo a csaladokkal.

e az SLO honlap frissitése, karbantartasa, statisztika nyomon kovetése

e Kapcsolatfelvétel netes portalokkal, az SLO szindroma mint Betegség ajanlo kiildése,
kérés, vegyék fel honlapjukra (Femina.hu , Hazipatika.com, Life-style.hu
folyamatban)

e acsaladok egymas kozti kommunikalasanak szorgalmazasa, segitése

1V.3. Az SLO szindromaban érintett csaladokban sziiletend6 1j gyermek(ek) magzati
korban torténd diagnosztizalasanak elésegitése.(3.cél)

e AMH.ésaV. csalad szamara a beavatkozasokat végzé orvosok elérhetdségeinek
megkiildése, az orvosok tajékoztatasa, a vizsgalatok eredményeirdl informaciokérés
mindenkitdl, folyamatos kapcsolattartds a csalddokkal, és az egészséges babak
szliletése utdn Golyahir megkiildése a kozosség €és az orvosok részére is. A gratulaciok
tovabbitasa a csaladok felé.

IV.4. A mar megsziiletett SLO szindromaban szenvedé beteg gyermekek egészségiigyi
ellatasanak és szocialis biztonsaganak tamogatasa: (4.cél)

a. Szakmailag indokolt orvosi, gyogypedagogiai, pszichiatriai, korai
fejlesztési, mozgasfejlesztési, dietetikai és rehabilitacios terapiak
tamogatasa.

e B. H. részére azonnali kardiologus orvos keresése.

b. Gyégykezelés alatt all6 szindrémas gyermekek életének megkonnyitését
szolgalé gyogyaszati eszkozok, berendezések, specialis gyogyszerek,
tapszerek és taplalasi segédeszkozok beszerzésének eldsegitése.

e B.H. részére button ligyben kapcsolatfelvétel Nutricidval, Szondataplalo
Noévérek Egyesiiletével.

e azonnali koleszterin juttatdsa Nutricia futarral Szombathelyre az elhtizodo
OEP elbiralds miatt

e V. csaladnak informaci6 és segitség kérés csaladoktol gyerbekiik részére
il0szék és specidlis babakocsi készittetés miatt

c. Az SLO-ban érintett, fokozottan raszoruld csaladok, betegség miatt
felmeriil6 tobblet anyagi terheinek enyhitése.

e csaladok bevondsa adomanygyiijtésbe (Szombathely, Gydr)

e hasznalt de még jo allapotu kisruhdk, jatékok eljuttatasa csaladok részére
(Gy6r, Szombathely, Tura, Eger)

e az alapitvany bankszamlédjanak folyamatos nyomon kovetése

e 2 db adomanygyiijté 20*20-as plexi doboz vasarlasa (gyartok felkutatatasa,
3 db ajanlat bekérése, megrendelés, elvitel) felmatricazésa, kihelyezése
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e 2 db egyszer hasznalatos adoméanygyiijté — T. Gy. altal vasarolt —
kihelyezése

¢ akihelyezett adomanygytijtd dobozok rendszeres figyelése, meg vannak-e
¢és gyllik-e pénz benniik

e ingyenes jatszohazi belépd szerzése a csaladok szamara (egészséges és
beteg gyermekek + mindkét sziild részére is)

e a csaladok altal igénybe vett kiillonboz6 tdmogatasok megismerése, a
tobbiekkel val6 megosztasa

e B.H. részére kiilon gytijtés, mas szervezetekkel is (pl. MMSZSZ,
Voroskereszt) kapcsolatfelvétel

¢ hivatalos orvosi papir - a beazonositott SLO szindromardl - beszerzésében
kozremtikodés az Sz. csalad részére

e pénziligyi tAmogatas osztdsdnak szorgalmazasa: 4 csaldd részére 6ssz. 60ezer
Ft.

e személyes beszélgetés az UFS Gondoskodas Alapitvany képviseldjével a
beteg gyermeket neveld édesanyak otthon végezheté munkalehetéségeirdl
http://www.ufsgroup.hu/hu/gondoskodas/a-kisgyerekes-edesanyak-eve

IV.5. Az SLO betegek esélyegyenléségének elosegitése, érdekképviselete,

segitségnyujtas az érintettek jogainak érvényesitésében.(5.cél)

A RIROSZ elndkével, tagjaival megismerkedés, személyes taldlkozo, megbeszélés
szorgalmazasa, azon valo részvétel, SLO Alapitvany, betegség bemutatdsa a RIROSZ
tagszervezeteinek.

A RIROSZ honlapjara az SLO szindromarél egy rovid dsszefoglalonak elkészitése,
megkiildése az oldalon val6 megjelenéshez.

RIROSZ levelezésbe valo bekapcsolddas, informaciok megosztasa a kuratorium
tagjaival

részvétel a RITKA napon (tombola targyak a Volgység —Hegyhat Tak.Szov.-tdl,
szinvélasztas, salak, teritd, matricak készitése, képgaléria készitése a csaladok
bevonasaval). Szordlapok, matricak osztogatasa, beszélgetés Barabés Evivel a
betegségrol és esetleges TV riportokrol.

Button ligyben kapcsolatfelvétel a Magyar Sztomandvérek Egyesiiletének elnokével,
SLO honlap linkjének kihelyezése folyamatban a www.sztomanoverek.hu weboldalra

IV.6. Az SLO betegséggel kapcsolatos hazai tudomanyos tevékenység, kutatas,

képzés, informacio- és tapasztalatcsere kozvetlen 6sztonzése.(6.cél)

csaladok bevonasa a kért debreceni vizsgalatokhoz (nyomtatvany kitoltése,
megkiildése, 6szi vérvételre 2 csalad Debrecenbe iranyitasa, az SLO beteg gyermekek
kezelGorvosai elérhet6ségének Osszeirasa és megkiildése)

IV.7. Egyéb tevékenységek:

Alapitvany logdjanak megterveztetése

Molin¢ készittetése rendezvényekre

Szabalyzatok elkészitése: SZMSz, Pénzkezelési, JegyzOkonyv adoméanygyiijté doboz
kihelyezéséhez, Igazolas Adomanyrol, véleményezésre Kuratorium tagjainak
megkiildve

Formanyomtatvanyok elkészitése: csaladi Nyilatkozat, Kérelem, véleményezésre
kuratérium tagjainak megkiildve
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o A beérkezett kérelemre Nyilvantart6 tablazat elkészitése, véleményezésre Kuratorium
tagjainak megkiildve

e Azigényelhetd timogatasi lehetdségek Osszeirasa, csoportositasa, véleményezésre
Kuratorium tagjainak és az eddig tdmogatast kért csaladoknak megkiildve

e 2011. L. negyedévi litemterv elkészitése, véleményezésre Kuratorium tagjainak
megkiildve

o Otlettar dsszeirdsa, Kuratérium tagjainak, csalaidoknak megkiildve

e szorolap készitése Alapitvanyrol, célokrol

e Az SLO honlap latogatottsaganak novelése, 61 0j regisztralt felhasznalo
2010.Novembere 6ta (tobb mint 50%-o0s ndvekedés)

e az Uj regisztralt felhasznalokkal kapcsolatfelvétel a regisztracid célja érdekében

o regisztralt felhasznalok esetleges kérdéseinek megvalaszolasa, segitségnyujtas
orvossal, taplalassal kapcsolatban

A kozhasznusdgi jelentés kotelezo melléklete:

A szamviteli torvény szerinti egyéb szervezetek kozhasznl egyszerlsitett beszamoldja 2011
évhez, mely a T. 1715/B-AB formanyomtatvanyon késziilt.

1. Kapott koltségvetési tamogatds és felhaszndldsa

Targyévben az SLO Alapitvany nem kapott koltségvetési tamogatast.

KIMUTATAS
a koltségvetési tamogatds felhaszndldsdrol
2011 év
Felhaszndlas )
. s i i TR ] Atvitel

Tdamogatdasnyujto neve Tamogatis Felhaszndlas célja osszege -

elézé ; ) osszege

iddpontja dsszege években | tdrgyévi

Osszesen: 0 0 0
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2. Vagyon felhaszndldsa

El6z6 évhez képest 207%-kal novekedett az alapitvany tOkéje, melynek oka, hogy
alapitvanyunk célja kozott nem a sajat vagyonunk gyarapitasa szerepel, hanem az SLO
szindromaval érintett csaladok betegek anyagi timogatésa.

KIMUTATAS
a vagyon felhaszndlasarol
2011 év
; Elozd évi|  Targyévi Viltozds ) ,
Megnevezés osszeg IF't| osszeg It % Ft Megjegyzés

Indulo toke 100.000 100.000] 0% 0
Tokevaltozas 0 0 0 0
Lekotott tartalék 0 0% 0
Ertékelési tartalék 0 0 0%
Targyévi eredmény 0 207.000f 0% 207.000
Kozhasznt tevékenység targyévi
eredménye 0 0 % 0
Vallalkozasi tevékenység targyévi
eredménye 0 0 0% 0
Egyéb 0 0 0% 0
Osszes sajat téke: 100.000 307.000[207%| __ 207.000

3. Célszerinti juttatisok

Alapitvanyunk segélyezd, adomanyozd szervezet, igy e cimen 160e Ft. keriilt kiilonb6zd

célokra kifizetésre.

KIMUTATAS
a célszerinti juttatisokrol
2011 év
Td P Viltord
Jogosult megnevezése Tamogatott cél amogt.ztas oasege : tltozds
elozo évi targyévi % Ft

B. csalad (Gyor) Rehabilitacids terapia 0 15.000 0 15.000

B.H. kiilfoldi
B. csalad (Gy6r) gyogykezelése 0 100.000 0 100.000

Genetikai terhességi
H. csalad (Eger) ultrahang 0 15.000, 0 15.000
V. csalad (Tura) Mozgasfejlesztés 0 15.000, 0 15.000
Sz. csalad (Szombathely) Specialis gyogyszerek 0 15.000, 0 15.000
[Egyéb, 0 0 0 0
Osszesen: 0 160.000 0 160.000
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4. Kapott tamogatasok bemutatdsa
Targyévben alapitvanyunk 6sszesen 418.500 Ft timogatast kapott kiilonboz6 cimeken. Ez
az eléz6 évekhez képest 4089%-0s novekedést jelent. E tény remekiil jelzi, hogy
Alapitvanyunk jelentds fejlodésnek indult, és megndtt veliink szemben a tarsadalom

bizalma.

KIMUTATAS

a kapott tamogatdsokrol

2011 év

, , , , Tamogatds dsszege Valtozas
Juttatis megnevezése Tamogatott cél 3 :
elozd évi | targyévi % Ft
Ko6zponti koltségvetési szervtol 0 0 0 0
Konkrét és altalanos
Maganszemélyektol célok fedezésére 10.0000  133.500f 1235% 123.500
Egyéni vallalkozoktol 0 0
Jogi személyiségii gazdasagi
tarsasagtol 0 0 %
Jogi személyiség nélkiili
tarsasagtol 0 200.000 0 200.000
K6zhaszni szervezett6l 0 0 0 0
NCA palyazat 0 0 0 0
SZJA 1%-a (APEH) 0 0 0 0
Gylijté urnak
[Egyéb, kihelyezésébol 0 85.485 0 85.485
Osszesen: 10.000, 418.985(4089% 408.985
Az alapitvany vezetGsége koszonetét fejezi ki mindazoknak a szervezeteknek,

maganszemélyeknek, akik pénzbeli tamogatdssal, tarsadalmi munka végzésével tamogattak

szervezetink mukodését:

e ANNIROK Kft.

Budapest, 2012. majus 26.

T-T ABLAK Kift.
M-CONTINENTAL Kft.
Czikk HALAS Kft.
STEFI Kft.

9 maganszemély

Karancsi Gabor
Kuratoriumi elnok
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