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A kettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete

PK-142

Szervezet neve:

SMITH-LEMLI-OPITZ SZINDROMAS GYERMEKEKERT ALAPITVANY

,r s

Az egyszerisitett éves beszamol6é mérlege

(Adatok ezer forintban.)

El6z6 év

El6z6 év
helyesbitése

Targyév

ESZKOZOK (AKTIVAK)

A.

Befektetett eszkdzok

I. Immaterialis javak

Il. Targyi eszkdzok

I1l. Befektetett pénziigyi eszkdzok

Forgoeszkozok

722

801

|. Készletek

1. Kbvetelések

I1l. Ertékpapirok

IV. Pénzeszkodzok

722

801

C.

Aktiv id6beli elhatarolasok

ESZKOZOK OSSZESEN

722

801

FORRASOK (PASSZIVAK)

D.

Sajat t6ke

722

594

I. Indul6 tékeljegyzett t6ke

100

100

Il. T6kevaltozas/eredmény

233

54

I1l. Lekotott tartalék

IV. Ertékelési tartalék

V. Targyévi eredmény alaptevékenységbdl

389

440

VI. Targyévi erdemény vallalkozasi tevékenységhdl

Céltartalékok

Kotelezettségek

I. Hatrasorolt kdtelezettségek

Il. Hosszu lejaratu kotelezettségek

Ill. RAvid lejaratu kotelezettségek

G.

Passziv id6beli elhatarolasok

FORRASOK OSSZESEN

722

594
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamolodja és kozhasznusagi melléklete

PK-142

Szervezet neve:

SMITH-LEMLI-OPITZ SZINDROMAS GYERMEKEKERT ALAPITVANY

Az egyszeriisitett éves beszamol6 eredmény-kimutatasa

(Adatok ezer forintban.)

Alaptevékenység Véllalkozasi tevékenység Osszesen
el6z6 év el6z6 év targyév | el6z6 év el6z6 év targyév | elézé év | elézé év | targyév
helyesbitése helyesbitése helyesbitése
1. Ertékesités nett6 arbevétele
2. Aktivalt sajat teljesitmények
értéke
3. Egyéb bevételek
dyeh bevetele 1694 1896 1694 1896
- tagdij, alapit6tol kapott
befizetés
- tamogatasok 1169 1271 1169 1271
- adomanyok
4 557 625 557 625
4. Pénzigyi mlveletek bevételei 8 1 8 1
5. Rendkivili bevételek
ebbdl:
- alapitotol kapott befizetés
- tAmogatasok
A. Osszes bevétel (1+2+3+4+5) 1702 1897 1702 1897
ebbdl: kézhasznu tevékenység
bevételei 1702 1897 1702 1897
6. Anyagijellegi raforditasok 271 764 271 764
7. Személyi jellegil raforditasok 21 30 21 30
ebbdl: vezetd tisztségvisel6k
juttatasai
8. Ertékcstkkenési leiras 186 26 186 26
9. Egyéb raforditasok 835 637 835 637

10. Pénzugyi miveletek
réforditasal

Kitolt6 verzi6:2.65.0 Nyomtatvany verzi6:5.2

Nyomtatva: 2015.05.25 17.34.25



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoloéja és kéozhasznusagi melléklete
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Szervezet neve:

SMITH-LEMLI-OPITZ SZINDROMAS GYERMEKEKERT ALAPITVANY

Az egyszerlisitett éves beszamolé eredmény-kimutatasa 2.

(Adatok ezer forintban.)

Alaptevékenység

Vallalkozasi tevékenység

Osszesen

el6z6 év
helyesbitése

el6z6 év

targyév

el6z6 év

el6z6 év targyév | el6z6 év

helyesbitése

el6z6 év
helyesbitése

targyév

11. Rendkivuli raforditasok

B. Osszes réaforditas
(6+7+8+9+10+11)

1313

1457

1313

1457

ebbdl: k6zhasznu tevékenység
raforditasai

1313

1457

1313

1457

C. AdGzas el6tti eredmény (A-B)

389

440

389

440

12. Addfizetési kotelezettség

D. Adozott eredmény (C-12)

389

440

389

440

13. Jovahagyott osztalék

E. Targyévi eredmény (D-13)

389

440

389

440

Tajékoztaté adatok

A. Kozponti koltségveteési
tamogatas

250

250

B. Helyi 6nkormanyzati
kéltségvetési tamogatas

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

D. Normativ tAmogatas

E. A személyi jévedelamado
meghatarozott részének ad6zo
rendelkezése szerinti
felhasznéalasarol sz416 1996. évi
CXXVI.térvény alapjan kiutalt
0sszeg

604

813

604

813

F. Kbzszolgaltatasi bevétel

Az adatok kdnyvvizsgalattal ala vannak tamasztva.

Konyvvizsgaléi zaradék

|:| lgen

|X| Nem
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamolo6ja és kozhaszniisagi melléklete | PK-142

1. Szervezet azonosité adatai

1.1 Név
SMITH-LEMLI-OPITZ SZINDROMAS GYERMEKEKERT ALAPITVANY

1.2 Székhely

Iranyitdszam: @@@ Telepulés: |sZombathely |

Kozterllet neve:

|JUSTITIA | Kozterilet jellege:

|utca |

Hazszam: |10IB | Lépcs6haz: I:’ Emelet: I:l Ajto: I:I
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: _ .Islol1lgl4l I[2]o]]o] I@]

1.4 Nyilvantartasi szam: MIE‘_ 0|3 —[1 | 7| 1|8| | |

1.4 Szervezet adészama:  [1]8[1]4]o]4[6]1] _ —[1]s]

1.6 KépVise|6 neve: |KARANCS| GABOR

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kzhasznu tevékenységek bemutatasa

Az egészségligyben dolgozok - gyermekgyogyaszok, gentikusok, taplalkozasi szakértok, pszichologusok,
gyogytornaszok, sziilész-nogyogyaszok, ultrahangspecialistik és szakdpolok - SLO szindromaval
kapcsolatos ismereteinek bovitése. Kapesolodd szakmai kizosségek létrejbttének tAmogatasa,
miikbdésének és tapasztalatcseréjének elésegitése.

3. Kézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kézhasznu tevékenység megnevezese: |betegségmege|62és, egészségigyi rehabilitacio |

3.2 Kozhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely: |1997. évi CLIV. tv. |

az egészséqlgyrol |

3.3 Kdzhasznu tevekenyseég celcsoportja: |, akemberek, SLO szindrémaval érintett csaladok |

3.4 Kbzhasznu tevékenységbdl részesilék létszama:

750

3.5 Kdzhasznu tevékenység f6bb eredményei:

A Magyar Gyermekorvosok Tarsasaganak 2014.majusaban megrendezett nagygylilésén a részitvevok
szamara szordéanyagot helyezhettiink el 700 hivatalos kongresszusi taskaba,mely az S5LO szindromat
és az SLO alapitvanyt mutatta be.Az SLO szindromaval foglalkozé szakemberekkel, taplalasi

szakértokkel, gyogytornaszokkal folyamatosan tartjuk a kapecsolatot, az informaciokat megosztjuk az
égrintett csalddokkal

Kitoltd verzi6:2.65.0 Nyomtatvany verzi6:5.2 Nyomtatva: 2015.05.25 17.34.25




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamolo6ja és kozhaszniisagi melléklete | PK-142

1. Szervezet azonosité adatai

1.1 Név
SMITH-LEMLI-OPITZ SZINDROMAS GYERMEKEKERT ALAPITVANY

1.2 Székhely
Iranyitdszam: @@@ Telepulés: |sZombathely |
Kozterilet neve: |JUSTITIA | Kozterulet jellege: |utca |

Hazszam: |10IB | Lépcs6haz: I:’ Emelet: I:l Ajto: I:I
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: _ .Islol1lgl4l I[2]o]]o] I@]

1.4 Nyilvantartasi szam: MIE‘_ 0|3 —[1 | 7| 1|8| | |

1.4 Szervezet adészama:  [1]8[1]4]o]4[6]1] _ —[1]s]

1.6 KépVise|6 neve: |KARANCS| GABOR

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kzhasznu tevékenységek bemutatasa

Tamogatas nydjtasa az SLO szindromaban szenvedd gyermekek és csaladjaik szamara, annak eldsegitése
érdekében, hogy a sziikséges gyogykezelés, fejlesztés, életmindség-javitd terapiak, eszkozok,
segédanyagok elérhetivé valljanak szamukra.

3. Kézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kbzhasznu tevékenység megnevezeése: |szociélis tevékenység, csaladsegités |

3.2 Kozhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely: (20911, évi CCXI tv. a csaladok |

védelméral |

3.3 Kdzhasznu tevekenyseég celcsoportia: [g) o szindrémaval érintett csaladok |

3.4 Kbzhasznu tevékenységbdl részesilék létszama: 50

3.5 Kdzhasznu tevékenység f6bb eredményei:

Az SLO Alapitvany 2014-ben 6 csaladnak tudott tamogatast nydjtani.

Az SLO szindroma magzati korban torténd kisziirésére az érintett, mar beazonositott csaladoknal
tjabb terhesség idején van lehetdség. Szoros orvosi feliigyelet, terhesgondozas, specidlis genetikai
vizsgalatok elvégzésével Gjabb érintett csalad vallalt gyermeket.
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamolo6ja és kozhaszniisagi melléklete | PK-142

1. Szervezet azonosité adatai

1.1 Név
SMITH-LEMLI-OPITZ SZINDROMAS GYERMEKEKERT ALAPITVANY

1.2 Székhely
Iranyitdszam: @@@ Telepulés: |sZombathely |
Kozterilet neve: |JUSTITIA | Kozterulet jellege: |utca |

Hazszam: |10IB | Lépcs6haz: I:’ Emelet: I:l Ajto: I:I
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: _ .Islol1lgl4l I[2]o]]o] I@]

1.4 Nyilvantartasi szam: MIE‘_ 0|3 —[1 | 7| 1|8| | |

1.4 Szervezet adészama:  [1]8[1]4]o]4[6]1] _ —[1]s]

1.6 KépVise|6 neve: |KARANCS| GABOR

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kzhasznu tevékenységek bemutatasa

SLO-val kapcsolatos hazai és nemzetktzi tudomanyos felmérésekben valo részvétel timogatdsa és
koordindlasa.

Az SLO szindromaval kapcsolatos kutatasok eredményeinek megismerése és az ismeretek megosztasa az
érintettekkel.

3. Kézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kbzhasznu tevékenység megnevezése: |tudoményos tevékenység, kutatas |

3.2 Kozhasznu tevékenységhez kapcsol6do kozfeladat, jogszabalyhely: (2004, évi CXXXIC. tv. |

a kutatas-fejlesztésrél és technoldgiai innovaciérol |

3.3 Kozhaszn( tevékenyseg célcsoportja: |g;akemberek és SLO szindrémaval érintett csaladok |

3.4 Kbzhasznu tevékenységbdl részesilék létszama: 50

3.5 Kdzhasznu tevékenység f6bb eredményei:

Az érintett csaladokat bevontuk az orvosok Altal kért vizsgdlatokba és kérdbivek kitdltésébe. A
szakemberek talalkozdinkon tajékoztatjak a csaladokat az eredményekrdl.
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet

egyszeriisitett beszamolodja és kozhasznusagi melléklete | PK-

142

1. Szervezet azonosité adatai

1.1 Név

SMITH-LEMLI-OPITZ SZINDROMAS GYERMEKEKERT ALAPITVANY

1.2 Székhely

Iranyitészam: @@@ Telepulés: |Szombathely

Kozterulet neve: Kozterulet jellege:

|utca

lausTiTIA |

1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: [1]2].[P[K]-[6[o]1[8]4] ]/[2]o[x]o] I[a] ]
1.4 Nyilvantartasi szam: MIE‘_ 0|3 —[1 | 7| 1 I 8| | I
1.4 Szervezet adészama: HME‘HB‘E‘MH _ _ll"E‘

Hazszam: (1o [ Leposohaz: [ | Emelet [ | A ]

1.6 KépVise|6 neve: |KARANCS| GABOR

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kzhasznu tevékenységek bemutatasa

Egylittmiiktdés kialakitisa és fenntartdsa kapcsolodod egészségligyi intézmeényekkel és mas hasonld
létrejott szakmai és civil szervezetekkel.

céllal

3. Kézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kozhaszni tevekenyseg megnevezese: |képességfejlesztés, ismeretterjesztés, oktatas

3.2 Kozhasznu tevékenységhez kapcsol6dd kozfeladat, jogszabalyhely: |2011. évi CXC. tv. a

nemzeti koznevelésrol

3.3 Kdzhasznu tevekenyseég celcsoportja: szakemberek és SLO szindrémaval érintettek

3.4 Kbzhasznu tevékenységbdl részesilék létszama: 50
3.5 Kdzhasznu tevékenység f6bb eredményei:

Az SLO Alalpitvany 2011 6ta tagja a Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel élok Orszagos
Szovetségének (RIROSZ), részt vettiink az altaluk szervezett Ritka Betegségek Vilagnapjan. Ja
kapcsolatot tartunk fent tobb tarsszervezettel.
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamolo6ja és kozhaszniisagi melléklete | PK-142

1. Szervezet azonosité adatai

1.1 Név
SMITH-LEMLI-OPITZ SZINDROMAS GYERMEKEKERT ALAPITVANY

1.2 Székhely

Iranyitdszam: @@@ Telepulés: |sZombathely |

Kozterllet neve:

|JUSTITIA | Kozterilet jellege:

|utca |

Hazszam: |10IB | Lépcs6haz: I:’ Emelet: I:l Ajto: I:I
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: _ .Islol1lgl4l I[2]o]]o] I@]

1.4 Nyilvantartasi szam: MIE‘_ 0|3 —[1 | 7| 1|8| | |

1.4 Szervezet adészama:  [1]8[1]4]o]4[6]1] _ —[1]s]

1.6 KépVise|6 neve: |KARANCS| GABOR

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és kzhasznu tevékenységek bemutatasa

Az érintett csaladokbol allé kbzdsség tagjainak rendszeres tajékoztatasa, idoszakonkénti sszejivetelének
és tapasztalatcseréjének megszervezése, az aktudlis informaciok kozreadasa, az alapitvany honlapjanak
fenntartidsa és gondozasa. Igény szerint csaladgondozas és életviteli tanacsadas, tovabba a csaladok
sorsjavitd dnaktivitisanak dsztonzése.

3. Kézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kbzhasznu tevékenység megnevezése: |gyermek- és ifjusagvédelem |

3.2 Kozhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely: |1997. évi XXXI. tv. |

Iﬂ;yermekek védelmérél és a gyamigyi igazgatasrol |

3.3 Kozhaszn( tevékenyseg célcsoportja: |g;akemberek és SLO szindrémaval érintett csaladok |

3.4 Kbzhasznu tevékenységbdl részesilék létszama:
3.5 Kdzhasznu tevékenység f6bb eredményei:

50

014.aprilis 25-26-27-én megrendezésre keriilt Budapesten a IV.SLO szindroémaval érintettek
magyarorszagi talalkozdja,ahol az érintett csaladok egymassal,illetve a szindromat mar jol ismerd
genetikus szakemberekkel, yermekgyogyaszokkal,taplalasi szakértokkel és gyogypedagogusokkal

udtak megosztani mindennapos tapasztalataikat,és a betegséggel kapcsolatosan kozvetleniil valaszt
anhattak kérdéseikre
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamolodja és kozhasznusagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

SMITH-LEMLI-OPITZ SZINDROMAS GYERMEKEKERT ALAPITVANY

4. Kézhasznu tevékenység érdekében felhasznalt vagyon kimutatasa

(Adatok ezer forintban.)

4.1| Felhasznalt vagyonelem megnevezése

Vagyonelem értéke

Felhasznalas célja

szamitastechnikai eszk6zok

17| mi{ikodés adminisztrativ segitése

4.2 | Felhasznalt vagyonelem megnevezése

Vagyonelem értéke

Felhasznalas célja

moliné

9 adomanygyiijtés

4.3 | Felhasznalt vagyonelem megnevezése

Vagyonelem értéke

Felhasznalas célja

Koézhasznu tevékenység érdekében
felhasznalt vagyon kimutatasa

(6sszesen) 26
Koézhasznu tevékenység érdekében
felhasznalt vagyon kimutatasa
(minddsszesen 26
5. Cél szerinti jutattasok kimutatasa
5.1| Cél szerinti juttatds megnevezése El6z6 év Targyév
Taplalasi segédeszkéoz 4 0
5.2 | Cél szerinti juttatds megnevezése El6z6 év Targy év
Rehabilitaciés terapia 19| 0
5.3 | Cél szerinti jutattas megnevezése El6z6 év Targy év
Korai fejlesztés 21 0
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(0sszesen) 4 0
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(minddsszesen) 599 635
6. Vezeto tisztségvisel6knek nyujtott juttatas
6.1 | Tisztség El6z6 év (1) Targyév (2)
0 0
6.2 | Tisztség El6z6 év (1) Targy év (2)
0 0
A. | Vezetd tisztségvisel6knek nyujtott
juttatas 6sszesen: 0 0
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoloéja és kéozhasznusagi melléklete

PK-142

Szervezet neve:

SMITH-LEMLI-OPITZ SZINDROMAS GYERMEKEKERT ALAPITVANY

4. Kézhasznu tevékenység érdekében felhasznalt vagyon kimutatasa

(Adatok ezer forintban.)

Vagyonelem értéke

Felhasznalas célja

4.1| Felhasznalt vagyonelem megnevezése
4.2 | Felhasznalt vagyonelem megnevezése Vagyonelem értéke Felhasznalas célja
4.3 | Felhasznalt vagyonelem megnevezése Vagyonelem értéke Felhasznaléas célja

Koézhasznu tevékenység érdekében
felhasznalt vagyon kimutatasa
(6sszesen)

Kozhasznu tevékenység érdekében
felhasznalt vagyon kimutatasa

(minddsszesen 26
5. Cél szerinti jutattasok kimutatasa
5.1| Cél szerinti juttatds megnevezése El6z6 év Targyév
Gyogyaszati eszk6zok| 39| 91
5.2 | Cél szerinti juttatds megnevezése El6z6 év Targy év
Mozgasfejlesztés 56 38
5.3 | Cél szerinti jutattas megnevezése El6z6 év Targy év
Tapszerek, bébiétel 109 114
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(0sszesen) 204 243
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(minddsszesen) 599 635
6. Vezeto tisztségvisel6knek nyujtott juttatas
6.1 | Tisztség El6z6 év (1) Targyév (2)
0 0
6.2 | Tisztség El6z6 év (1) Targy év (2)
0 0
A. | Vezetd tisztségvisel6knek nyujtott
juttatas 6sszesen: 0 0
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Szervezet neve:
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4. Kézhasznu tevékenység érdekében felhasznalt vagyon kimutatasa

(Adatok ezer forintban.)

Vagyonelem értéke

Felhasznalas célja

4.1| Felhasznalt vagyonelem megnevezése
4.2 | Felhasznalt vagyonelem megnevezése Vagyonelem értéke Felhasznalas célja
4.3 | Felhasznalt vagyonelem megnevezése Vagyonelem értéke Felhasznaléas célja

Koézhasznu tevékenység érdekében
felhasznalt vagyon kimutatasa
(6sszesen)

Kozhasznu tevékenység érdekében
felhasznalt vagyon kimutatasa

(minddsszesen 26
5. Cél szerinti jutattasok kimutatasa
5.1| Cél szerinti juttatds megnevezése El6z6 év Targyév
Specialis gyoégyszerek 343 392
5.2 | Cél szerinti juttatds megnevezése El6z6 év Targy év
Erzsébet program-udilési tamogatas 8 0
5.3 | Cél szerinti jutattas megnevezése El6z6 év Targy év
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(0sszesen) 351 392
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(minddsszesen) 599 635
6. Vezeto tisztségvisel6knek nyujtott juttatas
6.1 | Tisztség El6z6 év (1) Targyév (2)
0 0
6.2 | Tisztség El6z6 év (1) Targy év (2)
0 0
A. | Vezetd tisztségvisel6knek nyujtott
juttatas 6sszesen: 0 0
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7. Kozhasznu jogallas megallapitasahoz sziikséges mutatok
109 9 p 9 (Adatok ezer forintban.)

Alapadatok El6z6 év (1) Targyév (2)

B. Eves dsszes bevétel 1702 1897

ebbdl:
C. A személyi jovedelemaddé meghatarozott részének az
ado6z6 rendelkezése szerinti felhasznalasarél sz6l6
1996. évi CXXVI. térvény alapjan atutalt 6sszeg 604 813
D. Kdzszolgaltatasi bevétel
E. Normativ tAmogatas
F. Az Eurodpai Unio strukturalis alapjaibol, illetve
a Kohéziés Alapbdl nyujtott tamogatas
G. Korrigdlt bevétel [B-(C+D+E+F)] 1098 1084
H. Osszes raforditas (kiadas) 1313 1457
I. Ebb6l személyi jellegii raforditas 21 30
J. Kézhasznu tevékenység raforditasai 1313 1 457
K. Adézott eredmény 389 440
L. A szervezet munkajaban kézremiikodoé kdzérdekii 6nkéntes
tevékenységet végz6 személyek szama
(a kozérdeku onkentes tevékenységrol szolo 3 11

2005. évi LXXXVIII. térvénynek megfelel6en)

Eréforras ellatottsag mutatoi

Mutato teljesitése

lgen Nem
Ectv. 32. § (4) a) [(B1+B2)/2 > 1.000.000, - Ft] |Z| D
Ectv. 32. § (4) b) [K1+K2>=0] X ]
Ectv. 32. § (4) c) [(11+I2-A1-A2)/(H1+H2)>=0,25] ] X

Tarsadalmi tamogatottsag 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 ]
Ectv. 32. § (5) ¢) [(L1+L2)/2>= 10 f6] |:| |Z|
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Tamogatasi program elnevezése:

MEA-TF-13-M-0487 sz. civil szervezetek miikidési céli tAmogatasa - Fel a
koleszterinnel!

Tamogaté megnevezése:

Emberi Erdforrasok Minisztériuma, NEA

Tamogatas forrasa:

kdzponti koltségvetés

X

onkormanyzati koltségvetés

[

nemzetkdzi forras

]

mas gazdalkodd

]

Tamogatas id6tartama:

2013. marcius 31. - 2014. marcius 30.

Tamogatasi 6sszeg:

250 000
- ebbdl a targyévre jutd 6sszeq: 82 056
- targyévben felhasznalt 6sszeg: 82 056
- targyévben folyodsitott 6sszeg: 0

Tamogatas tipusa:

visszatéritend6 vissza nem téritendé

[

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Személyi

Dologi 82 056
Felhalmozasi

Osszesen: 82 056

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Az Alapitvany a kapott tamogatast miikédése soran (bankkoltség,posta kitg.,irodaszer,szordlapok),a jotékonysagi
focikupa megrendezése soran (serlegek,moling) felmeriilt kbltségeire és eszkbzbeszerzésre (webkamera, egér)
forditotta, mely nagy segitséget jelentettek az Alapitvany munkdjahoz. Megrendezésre kerilt a IV. jotékonysagi
focikupa. Az érintett csaladok rendszeresen tiajékoztatast kapnak, részt tudnak venni éves talalkozén, ahol egymassal
és szakemberekkel tudnak beszélgetni a betegségrol. Részt vesziink rendezvényeken, ahol a szindromaral
tajékozodhatnak az érdeklodok: bemutatjuk honlapunkat, szordlapot adunk.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

1. A IV. SLO szindromaval érintettek magyarorszagi talalkozojanak megrendezése Budapesten.

Részvétel a Ritka Betegségek Vilagnapjan

JJotékonysagi focikupa megrendezése Nagymanyokon

érintett csaladok bevonasa az SLO szindromaval foglalkozd szakemberek kutatasi munkaihoz. 5.
Folyamatos kapcsolattartas az érintett csaladokkal, mas ritka betegszervezetekkel, gyogytornaszokkal.
Informaciok folyamatos megosztasa az érintett csaladokkal, szakemberekkel és a betegség irant érdeklodokkel.
Magyar Gyermekorvosok Tarsasaganak 2014.majusaban megrendezett nagygyilésén a résztvevik szamara 700
hivatalos kongresszusi tadskéba szordéanyagot helyezhettiink el az SLO szindromardl és az Alapitvanyrol.
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