Kozhasznusagi Jelentés 2012

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 kuratoriumi tagok donthetnek
nemzetkdzi kapcsolatok felvételérdl is.

Az Alapitvany kozvetlen politikai tevékenységet nem folytat, szervezete partoktol fiiggetlen és
azoknak anyagi tamogatast nem nyqjt.

Az Alapitvany jogallasa: kozhasznu szervezet

11./1. Szamviteli beszamolo
Az SLO Alapitvany 2012. évben gazdalkodasardl a szamviteli torvénynek és a kapcsolodo
eldirasoknak megfelelve a kettds konyvvitelt vezetd egyéb szervezet egyszerisitett éves
beszamolgjat és kozhasznlisagi mellékletét allitotta ossze. A mérleget és az eredmény-kimutatast
jelentéstink 1. sz. melléklete tartalmazza.

11./2. Koltségvetési tamogatds felhasznaldsa
Targyévben a szervezet nem kapott ilyen jellegii kiutalast. (2. sz. melléklet)

11./3. Vagyonfelhasznaldssal kapcsolatos kimutatas
Az el6z6 évhez képest a szervezet vagyona 26e Ft-tal nétt. Az alapitvany torekszik arra, hogy az
adott évben kapott bevételeket fel is hasznalja kozhasznu céljainak elérése érdekében. A vagyon
felhasznalasat részleteiben jelentésiink 3. sz. melléklete mutatja be.

11/4. Cél szerinti juttatisok kimutatdsa
Alapitvanyunk segélyezd, adomanyozo szervezet, igy a beérkezett kérelmek alapjan 2012. évben
Osszesen 1.194.095,- Ft 6sszegben nytjtott cél szerinti tdmogatast. A kifizetett timogatasok
részletezését jelentésiink 4. sz. mellélete mutatja be.

11./5. A kozponti koltségvetési szervtdl, az elkiilonitett allami pénzalaptol, a helyi

onkormdnyzattol, a kisebbségi telepiilési onkormdanyzattol, a telepiilési

onkormadnyzatok tarsuldsatol és mindezek szerveitdl kapott tamogatas mértéke
Targyévben alapitvanyunk 6sszesen 1.599.295,- Ft timogatast kapott kiilonboz6 cimeken cégektol
¢s maganszemélyektdl, melyet az 5. sz. melléklet mutat be.

1. /6. A kozhasznu szervezet Vezetd tisztségviseloinek nyujtott juttatasok értéke,

illetve osszege
A 2012 évben a vezet0 tisztségviselk részére nem tortént kifizetés (6. sz. melléklet).
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I11. Az Alapitvany célja
Az alapitvany kiemelt célja, hogy a magyar SLO szindromaban érintett betegek €s csaladjaik
megkapjak mindazon ismereteket és gyogykezeléseket, ami a legjobban segiti Oket abban, hogy
¢letmindségiiket javitsak.

1. A még be nem azonositott SLO szindromaban szenvedd betegek felismerésének és
diagnosztizalasanak eldsegitése a minél kordbbi terdpias kezelések megkezdésének
érdekében.

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

3. Az SLO szindrémaban érintett csalddokban sziiletendo 1) gyermek(ek) magzati korban
torténd diagnosztizaldsanak eldsegitése.

4. A mar megsziiletett SLO szindromaban szenvedd beteg gyermekek egészségiigyi ellatadsanak
¢s szocialis biztonsaganak tamogatésa:

a. Szakmailag indokolt orvosi, gydgypedagogiai, pszichiatriai, korai fejlesztési,
mozgasfejlesztési, diatetikai és rehabilitaciods terapidk timogatasa.

b. Gyogykezelés alatt allo szindromas gyermekek életének megkonnyitését szolgald gyogyaszati
eszk6zok, berendezések, specialis gyogyszerek, tapszerek és taplalasi segédeszkdzok
beszerzésének elésegitése.

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

5. Az SLO betegek esélyegyenldségének eldsegitése, érdekképviselete, segitségnyujtas az
érintettek jogainak érvényesitésében.

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

2012 év soran is ennek szellemében miikodott az alapitvanyunk.

IV. A célok eléréséhez végzett kozhasznu tevékenységekrol szolo tartalmi beszamolo
A céljainkkal osszefliggésben, azok megvalositasa érdekében kiilondsen az alabbi tevékenységeket
végeztiik:

IV.1. Ismeretterjesztés és tanacsadas

a.) Az érintett csaladokbdl allé kozosség tagjainak rendszeres tajékoztatasa, idészakonkénti
osszejovetelek és személyes tapasztalatcserék megszervezése, az aktualis informaciok
kozreadasa, a http://www.smithlemliopitz.hu/ honlap fenntartasa és gondozasa. Igény szerint
csaladgondozas és életviteli tanacsadas, tovabba a csaladok sorsjavito onaktivitasanak
osztonzése.

e II. Smith-Lemli-Opitz Szindromaban érintettek magyarorszagi talalkozojanak megrendezése
Budapesten az SLO Alapitvany szervezésében, ahol az érintett csaladok egymassal és a
meghivott genetikusokkal, gyermekgyogyasszal, taplalasi szakértokkel tudtak beszélgetni,
informaciokat megosztani.

e SLO honlap frissitése, karbantartasa, statisztika nyomon kdvetése, tovabba kozosségi
portalokon riportok, cikkek rendszeres megosztasa, adminisztratori feladatok végzése

e A csaladok rendszeres tdjékoztatasa e-mailben és kapcsolattartas telefonon is
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http://www.smithlemliopitz.hu/

e Az SLO honlapon 32 1j regisztracio 2012-ben, atlag 59 latégato/nap

e Az SLO honlapon az 1j regisztralt felhasznaldkkal kapcsolatfelvétel a regisztracio célja
érdekében. A regisztralt felhasznalok esetleges kérdéseinek megvalaszoléasa, segitségnytjtas
orvossal, taplalassal kapcsolatban

e A csaladok egymas kozti kommunikalasanak szorgalmazasa, segitése

e Orvosok segitségével a mar beazonositott csaladokkal kapcsolatfelvétel kezdeményezése

e A vizsgalatokat végzo orvosok elérhetdségeinek megadasa a csaladok szamara

e Erintett csaladok gyermekvallalasakor sziikség esetén kapcsolatfelvétel az orvosokkal,
informaci6é megosztas. 2012-ben Gjabb 2 egészséges baba sziiletése SLO szindrémaban
érintett csaladnal.

b.) Az egészségiigyben dolgozok - gyermekgyogyaszok, genetikusok, taplalkozasi szakértok,
pszichologusok, gyégytornaszok, sziilész-ndgyogyaszok, ultrahang specialistak és szakapolok —
SLO szindromaval kapcsolatos ismereteinek bévitése. Kapcsolodo szakmai kozosségek
létrejottének tamogatasa, miikodésének és tapasztalatcseréjének eldsegitése.
o Cikk megjelentetése az Alapitvany rendezésével megrendezésre keriild jotékonysagi
focikupar6l a Tolnai Néptijsagban
e Orvosokkal, Nutriciaval folyamatos kapcsolattartas
e A Stoma Vilag 2012. decemberi szamaban (Magyar Sztomaterapias NOovérek Egyesiiletének
kiadvanya) cikk megjelentetése az SLO szindromarol, jellegzetes tiineteirdl, és az alapitvany
munkdjarol
e Kapcsolatfelvétel internetes portalokkal, az SLO szindroma mint Betegség ajanlo
megjelenésének lehetdségével kapcsolatban

1V.2. Egyiittmiikodés, kapcsolattartas és érdekképviselet.

a.) Egyiittmiikodés kialakitasa és fenntartasa a kapcsolodo egészségiigyi intézményekkel és mas
hasonlé céllal 1étrejott szakmai és civil szervezetekkel.
e RIROSZ tagsag, a tagokkal valo kapcsolattartés, és az informaciok megosztasa a kuratorium
tagjaival, a csalddokkal
e Részvétel a ritka betegségek vilagnapjanak budapesti rendezvényén, a RITKA napon.
Téjékoztatas a szindromarol, az alapitvanyrol, szordlapok adasa a standot felkeresd
érdekl6dok részére
e A RIROSZ honlapjara az SLO Alapitvany mint tagszervezet felkertilése elérhetdségekkel
e RIROSZ ko6z06s kiadvanyaba SLO Alapitvany anyagéanak elkészitése
e Magyar Sztomaterapias Novérek Egyesiiletének honlapjara az SLO honlap linkjének
kihelyezése
e Végh csalad autovasarlasi kérelmének ligyében telefonos és e-mail egyeztetés a
Mozgéaskorlatozottak Orszagos Szovetségének ligyvédjével
o RIROSZ tagjai kozotti levelezésben vald részvétel, informaciok megosztasa a kuratérium
tagjaival, csaladokkal

b.) SLO-val kapcsolatos ismeretterjeszté eléadasok megszervezése és megtartasa szakmai
forumokon, kongresszusokon, talalkozokon, tudomanyos rendezvényeken.
e Nutricia szervezésében Gyermekgyogyasz konferencian eldadas tartasa a betegségrol, a
szondataplalt gyermekekrdl sziilé1 szemmel
e A Magyar Sztomaterapias Novérek Egyestiletének budapesti konferenciajan valo részvétel,
nyelvili eldadas tartasa a betegségrdl, a csaladokrol, a honlaprdl , az Alapitvanyrol

c.) Orvosi konferenciakon, hazai és nemzetkozi kongresszusokon hallgatoként torténd
részvétel. Az SLO szindromaval kapcsolatos kutatasok eredményeinek megismerése és az
ismeretek megosztasa az érintettekkel.
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e folyamatos kapcsolattartds az orvosokkal, tdjékozodés az 0j kutatasokrol, fejleményekrol és
ezekrdl a csaladok tajékoztatasa

d.) Szoros egyiittmiikodés mas orszagok SLO kozosségeivel. A nemzetkozi tapasztalatcsere
eldsegitése.

e kapcsolattartas az amerikai SLO alapitvannyal

e kapcsolatfelvétel kezdeményezése a német SLO alapitvannyal

e.) SLO-val kapcsolatos hazai és nemzetkozi tudomanyos felmérésekben valé részvétel
tamogatasa és koordinalasa.
e csalddok bevonasa a kutatasokhoz, orvosi vizsgalatokhoz

f.) Javaslatok eléterjesztése az illetékes Minisztérium, a Tarsadalombiztositas és helyi
onkormanyzatok felé ill. mas allami szervek és szervezetek iranyaba.

o Az egyedi méltanyossagi kérelmes export Cholesterol modul kivaltasa patikakban receptre
kaphato tiszta koleszterin porra a DOTE gyermekgyodgyasza €és gyogyszerésze segitségével.
Adagolasat a DOTE gyermekgyogyasza megosztotta a tobbi SLO beteg gyermek
kezel6orvosaval.

IV.3. Tamogatas nyujtasa az SLO szindromaban szenvedé gyermekek és csaladjuk szamara
annak eldsegitése érdekében, hogy a sziikséges gyogykezelés, fejlesztés, életminéség-javito
terapiak, eszkozok, segédanyagok elérhetové valjanak szamukra.
e Tamogatokkal, onkéntesekkel az . Jotékonysagi Focikupa megrendezése az SLO Szindrémas
gyermekekért Nagymanyokon
e Pénziigyl tdmogatas nyljtasa: 6 csalad részére Osszesen 1.194.095,- Ft
e Hasznalt de még j6 allapoth kisruhak, jatékok eljuttatasa csaladok részére (Bababorze az SLO
talalkozon)
e Tovabbi adomanygyiijté dobozok vasarlasa, kihelyezése, feliigyelete, iiritése, ezek

crer

e C(Csaladok bevonasa adomanygytijtésbe (Szombathely, Gyor)

e Tamogatok megkeresése (adomany, illetve rendezvény tamogatasa céljabol)

e A csaladok 4ltal igénybe vett kiilonboz6 tdmogatasok megismerése, a tobbiekkel valo
megosztasa

e A mar beazonositott SLO szindrémarol hivatalos orvosi papir beszerzésében valo
kozremiikddés

A kozhasznu jogallas megallapitasahoz sziikséges mutatokat a 7. sz. melléklet tartalmazza.

A kozhasznusagi jelentést a kuratérium a kettds konyvvitelt vezetd egyéb szervezet egyszeriisitett
beszamolojaval és kdzhasznlisagi mellékletével egyiitt egyhangulag elfogadta.

Kelt: Budapest, 2013. majus 24.
Karancsi Gabor
Kuratoriumi elnok
A kozhasznusagi jelentés kotelezé melléklete:

A szamviteli torvény szerinti egyéb szervezet kozhasznl egyszerisitett éves beszamoldja és
kozhaszntsagi melléklete 2012 évhez, mely a PK-142 sz. formanyomtatvanyon késziilt.

Smith-Lemli-Opitz Szindrémds Gyermekekért Alapitvany kozhaszniisdgi jelentés 2012. 4/13. oldal



1. sz. melléklet

Kettds konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett éves beszamolo mérlege és
eredmény-Kimutardasa

Szervezet neve:

ISMITH-LEMLI-OPITZ SZIMDROMAS GYERMEKEKERT ALAPITVANY

Az egyszerusi

P

-

tett éves beszamolé mérlege

(Adatok ezer forintban.)

El6z6 év

El6z6 év
helyesbitése

Targyév

ESZKOZOK (AKTIVAK)

A.

Befektetett eszkdzok

I. Immaterialis javak

Il. Targyi eszkézok

11l. Befektetett pénzugyi eszkdzok

Forgdeszkozok

307

333

|. Készletek

Il. Kovetelések

I1l. Ertékpapirok

IV. Pénzeszkozok

307

333

C:

Aktiv id6beli elhatarolasok

ESZKOZOK OSSZESEN

307

333

FORRASOK (PASSZIVAK)

B:

Sajat toke

307

333

I. Indulé téke/jegyzett téke

100

100

1l. T6kevaltozas/eredmény

207

1. Lekotott tartalék

IV. Ertékelési tartalék

V. Targyévi eredmény alaptevékenységhdl

207

26

VI. Targyévi erdemény véllalkozasi tevékenységhb6l

Céltartalékok

Kotelezettségek

1. Hatrasorolt kotelezettségek

Il. HosszU lejaratl kotelezettségek

IIl. Rovid lejaratl kotelezettségek

G. Passziv id6beli elhatarolasok

FORRASOK OSSZESEN

307

333
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Szervezet neve:

SMITH-LEMLI-OPITZ SZIMDROMAS GYERMEKEKERT ALAPITVANY

Az egyszeriisitett éves beszamolié eredmény-kimutatasa

(Adatok ezer forintban.)

Alaptevékenység

Vallalkozéasi tevékenység

Osszesen

el6zé év

el6z6 év
helyesbitése

targyév

el6zé év

elézé év
helyesbitése

targyév

el6zé év

elézg év targyév
helyesbitése

1. Ertékesités nettd arbevétele

2. Aktivalt sajat teljesitmények
értéke

3. Egyéb bevételek

419

1599

419

1599

- tagdij, alapitétél kapott
befizetés

- tAmogatasok

- adomanyok

419

1599

419

1599

4, Pénzlugyi mlveletek bevételei

5. Rendkivili bevételek

ebbdl:

- alapitétol kapott befizetés

- tamogatasok

A. Osszes bevétel (1+2+3+4+5)

421

1599

421

1599

ebbdl: kdzhasznl tevékenység
bevételei

419

1599

419

1599

6. Anyagijellegl raforditasok

48

313

48

313

7. Személyi jellegl raforditasok

ebbdl: vezetd tisztségviselGk
juttatasai

8. Erntékcsokkenési lefras

66|

66

9. Egyéb raforditasok

160

1194

160

1194

10. Pénzigyi miveletek
raforditasai
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Szervezet neve:

SMITH-LEMLI-OPITZ SZIMDROMAS GYERMEKEKERT ALAPITVANY

Az egyszerlisitett éves beszamolé eredmény-kimutatasa 2.

(Adatok ezer forintban.)

Alaptevékenység Vallalkozasi tevékenység Osszesen
elé6z6 év el6z6 év targyév | el6z6 év el6zé év térgyév | el6z6 év el6z6 év | targyév
helyesbitése helyesbitése helyesbitése
11. Rendkivili raforditasok
B. Osszes raforditas
(6+7+8+9+10+11) 214 1573 214 1573
ebbdl: kozhasznl tevékenység
raforditasai 214 1573 214 1573
C. Ad6zas el6tti eredmény (A-B) 207 26 207 26
12. Adofizetési kotelezettség
2 Szott S -
D. Addzott eredmény (C-12) 207 26 207 26
13. Jévahagyott osztalék
E. Targyévi eredmény (D-13
A v ( ) 207 26 207 26|

Tajékoztaté adatok

A. Kézponti koltségvetési
tamogatas

B. Helyi 6nkorményzati
koltségvetési tamogatéas

C. Az Eurdpai Uni6 strukturalis
alapjaibdl, llletve a Kohéziés
Alapbdl nyujtott tamogatas

D. Normativ tamogatéas

E. A személyi jovedelamadd
meghatarozott részének ad6zo
rendelkezése szerinti
felhasznalasardl szolo 1996. évi
CXXVI.torvény alapjan kiutalt
osszeg

F. Kozszolgaltatasi bevétel

Az adatok konyvvizsgalattal ala vannak tamasztva.

Kodnyvvizsgaloéi zaradék

D Igen

|z| Nem
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2. sz. melléklet

Kapott koltségvetési tamogatas és felhasznaldsa

Targyévben az SLO Alapitvany nem kapott koltségvetési tamogatast.

KIMUTATAS
a koltségvetési tamogatds felhasznalasdrol
2012 év
Tamogatds Felhaszndlds osszege (Ft) | Awitel | Elszamolds
Tamogatdsnyiijté neve osszege [Felhaszndlds célja osszege | hatdrideje
idépontja (Ft) eléz6 években targyévi (Ft)

Osszesen:
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3. sz. melléklet

Vagyon felhasznaldasa

El6z6 évhez képest 26e Ft-tal novekedett az alapitvany t6kéje, melynek oka, hogy alapitvanyunk
célja kozott nem a sajat vagyonunk gyarapitasa szerepel, hanem az SLO szindromaval érintett
csaladok, betegek anyagi timogatasa.

KIMUTATAS
a vagyon felhasznalasarol
2012 év
Megnevezés Elozé évi | Targyévi Viltozds Megjegyzés
osszeg (Ft) | osszeg (Ft) % (Ft)

[nduld téke 100.000 100.000 0 0
T6kevaltozas 0 207.000 100,00 % 207.000
Lekotott tartalék 0 0 0 0
Ertékelési tartalék 0 0 0 0
Targyévi eredmény 207.000 26.000 -87,44 % -181.000
K6zhasznl tevékenység targyévi

eredménye 0 0 0 0
Vallalkozasi tevékenység targyévi

eredménye 0 0 0 0
Egyéb 0 0 0 0
Osszes sajat toke: 307.000  333.000 108,47 %] 26.000
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4. sz. melléklet

Célszerinti juttatasok
Alapitvanyunk segélyezd, adomanyozo szervezet, igy e cimen 1.194e Ft. keriilt kiilonb6z6 célokra
kifizetésre.

KIMUTATAS
a célszerinti juttatdsokrol
2012 év
Tamogatott cél B lj,zdo,’,':,(:fatds (')'SSthgr;V(éFv? % viltosds (FY)
Rehabilitacios terapia 15.000 56.000) 373,33 % -15.000
Mozgasfejlesztés 0 900.000 100,00 % 36.000]
Kiilfoldi gyogykezelés 100.000] 5.000 -95,00 % -95.000
Genetikai terhességi ultrahang 30.000 0 -100,00 % -30.000]
Specialis gyogyszer 0 116.850 100,00 % 20.000
Gyogyaszati eszkdz 0 9.990 100,00 % 9.990
Tapszer/Bébiétel 0 66.255 100,00 % 56.255
Erzsébet program lidiilési tdmogatas 0 40.000; 100,00 % 25.000
Egyéb 0 0 0 % 0
Osszesen: 160.000 1.194.095 746,31 % 1.034.095
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5. sz. melléklet

Kapott tamogatdasok bemutatdasa

Téargyévben alapitvanyunk 6sszesen 1.599e Ft tdmogatést kapott kiilonb6z6 cimeken. Ez az el6z6

évekhez képest 1.181¢e Ft novekedést jelent.

KIMUTATAS
a kapott tamogatdasokrol
2012 év
Valtozds
Juttatis megnevezése Tdimogatott cél Tamogatas dsszege (Ft) % (Ft)
eldzd évi | tirgyévi
Kozponti koltségvetési szervtdl 0 0 0 0
- SZJA 1%
- Elkiilonitett allami
pénzalap
Helyi 6nkormanyzat és szervei 0 0 0 0
- Fovarosi
Onkormanyzat
- Telepiilési
Onkormanyzat
[Egyéb juttatasok 418.985 1.599.668| 381,80 %| 1.180.683
Konkrét és altalanos
- Maginszemélyektél célok fedezésére 133.500 136.650, 102,36 % 3.150
- Egyéni vallalkozoktol 0 0
Konkrét és altalanos
- Gazdasagi tarsasagtol [célok fedezésére 200.000 1.025.000] 512,50 % 825.000
- Kozhasznu szervezettol 0 0 0 0
IAdomanygyijto
dobozok
Egyéb kihelyezésébol 85.485 437.645( 511,96 % 352.160
[Egyéb Kapott bankkamat 0 373 100 % 373
Osszesen: 418.985 1.599.668| 381,80 %(1.180.683

Az alapitvany vezetdsége kdszonetét fejezi ki mindazoknak a tarsasagoknak, szervezeteknek,

maganszemélyeknek, akik pénzbeli tamogatassal, adomanygyijté dobozaink kihelyezési

lehetéségével, eszkozvasarlassal, jotékonysagi rendezvény helyszinének biztositasaval, tarsadalmi

munka végzésével tamogattak szervezetiink mikodését:
e GlaxoSmithKline Biologicals Kft., Godollé
Pasz-Ker Epit6ipari Ker. és Szolg. Kft., Bonyhad
REGIO Jatékkereskedelmi Kft., Budapest
Bereczki Janos — Hofehérke tizlet, Szombathely
Ingola Hungaria Kft., Szombathely
Czikk Halas Kft., Varsad
METRO Kereskedelmi Kft., Pécsi METRO nagykereskedés
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e Mivelddési Haz és Sportcsarnok - Nagymanyok
e maganszemélyek

6. sz. melléklet

A kozhasznu szervezet Vezetd tisztségviseloinek nyujtott juttatisok értéke, illetve
osszege

KIMUTATAS
a vezetd tisztségviseloknek nyujtott juttatasokrol
2012 év
Juttatds megnevezése e(llo?zto{'az: 58812‘%;;:3 Viltozds (FY)
Célszerinti pénzbeli kifizetések 0 0 0
- természetbeni juttatisok 0 0 0
- értékpapir juttatisok 0 0 0
Tiszteletdijak, megbizasi dijak 0 0 0
Koltségtéritések 0 0 0
Adott kilesonok dsszege 0 0 0
[Egyéb juttatasok 0 0 0
Osszesen: 0 0 0

Smith-Lemli-Opitz Szindrémds Gyermekekért Alapitvany kézhaszniisdgi jelentés 2012. 12/13. oldal



7. sz. melleklet

Eroforras ellatottsag mutatoi Mutato teljesitése
Ectv. 32.§ (4) a) igen
Ectv.32.§ (4) b) igen
Ectv.32.§ (4) ¢) nem

Tarsadalmi tamogatottsag mutaté6i  Mutato teljesitése

Ectv. 32. § (5) a) nem
Ectv. 32.§ (5)b) igen
Ectv.32.§ (5)¢) nem
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