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Smith-Lemli-Opitz Szindromas Gyermekekért Alapitvany

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

Székhelye: 9700. Szombathely, Justita u. 10/B.

Levelezési cime: 9700. Szombathely, Justita u. 10/B.

Miikodési teriilete:
Az Alapitvany miikddési teriilete elsésorban Magyarorszag. A kuratoriumi tagok donthetnek
nemzetko6zi kapcsolatok felvételérdl is.

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

Az Alapitvany jogallasa: kdzhasznu szervezet

11./1. Szamviteli beszamolo
Az SLO Alapitvany 2015. évben gazdalkodasardl a szamviteli torvénynek és a kapcsolodo
eldirasoknak megfelelve a kettds konyvvitelt vezetd egyéb szervezet egyszerusitett éves
beszamolojat és kozhaszntiisagi mellékletét allitotta Ossze.

11./2. Koltségvetési tamogatds felhasznaldsa
Targyévben a szervezet nem kapott ilyen jellegii kiutalast. (1. sz. melléklet)

11./3. Vagyonfelhasznaldssal kapcsolatos kimutatas
Az el6z6 évhez képest a szervezet vagyona 242e Ft-tal novekedett. Az alapitvany torekszik arra,
hogy az adott évben kapott bevételeket fel is hasznélja kozhasznu céljainak elérése érdekében. A
vagyon felhasznalasat részleteiben jelentésiink 2. sz. melléklete mutatja be.

11/4. Cél szerinti juttatisok kimutatdsa
Alapitvanyunk segélyezd, adomanyozo szervezet, igy a beérkezett kérelmek alapjan 2015. évben
Osszesen 560.916,- Ft 6sszegben nyujtott cél szerinti tdmogatast. A kifizetett timogatasok
részletezését jelentésiink 3. sz. mellélete mutatja be.

11./5. A kézponti kéltségvetési szervtol, az elkiilonitett dallami pénzalaptol, a helyi
onkormanyzattol, a kisebbségi telepiilési onkormanyzattol, a telepiilési
onkormanyzatok tarsulasdtol és mindezek szerveitol kapott tamogatds mértéke
Alapitvanyunk 1.068.380,- Ft 6sszegben tudott 1% felajanlast gytjteni.
Téargyévben alapitvanyunk 0sszesen 1.122.380,- Ft tamogatast kapott kiilonb6z6 cimeken cégektdl
¢s maganszemélyektdl, melyet az 4. sz. melléklet mutat be.
Alapitvanyunk munk4jat 11 Onkéntes segitette.
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1. /6. A kozhasznu szervezet Vezetd tisztségviseloinek nyujtott juttatasok értéke,

illetve osszege
A 2015 évben a vezet0 tisztségviselok részére nem tortént kifizetés (5. sz. melléklet).

I11. Az Alapitvany célja
Az alapitvany kiemelt célja, hogy a magyar SLO szindromaban érintett betegek és 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 €s
diagnosztizalasanak eldsegitése a minél kordbbi terapias kezelések megkezdésének
érdekében.

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

3. Az SLO szindrémaban érintett csalddokban sziiletendd 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, gyogypedagogiai, 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 eldsegitése.

c. Az SLO-ban érintett, fokozottan raszoruld csaladok, betegség miatt felmerild 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, informacio- és tapasztalatcsere kozvetlen 6sztonzése.

2014 év soran is ennek szellemében miikodott az alapitvanyunk.

IV. A célok eléréséhez végzett kiozhasznu tevékenységekrol szolo tartalmi beszamolo
A céljainkkal 6sszefiiggésben, azok megvalositasa érdekében kiilongsen az alabbi tevékenységeket
végeztiik:

1V.1. Ismeretterjesztés és tanacsadas

a.) 1997. évi XXXI tv. a gyermekek védelmérol és a gyamiigyi igazgatasrol

Az érintett csaladokbol allo 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 sorsjavité onaktivitasanak
osztonzése.

e V. Smith-Lemli-Opitz Szindromaban érintettek magyarorszagi talalkozojanak megrendezése
Budapesten az SLO Alapitvany szervezésében, ahol az érintett csaladok egymassal és a
meghivott genetikusokkal, gyermekgyogyaszokkal, gyogypedagdgusokkal tudtak
beszélgetni, informécidkat megosztani.
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e SLO honlap frissitése, karbantartasa, statisztika nyomon kovetése, tovabba k6zosségi
portalokon riportok, cikkek rendszeres megosztasa, adminisztratori feladatok végzése

e A csaladok rendszeres tajékoztatasa e-mailben és kapcsolattartas telefonon is

e Az SLO honlapon az 1j regisztralt felhasznalokkal kapcsolatfelvétel a regisztracio célja
érdekében. A regisztralt felhasznalok esetleges kérdéseinek megvalaszoldsa, segitségnyujtas
orvossal, taplalassal kapcsolatban

e A csaladok egymads kozti kommunikalasanak szorgalmazasa, segitése

e Orvosok segitségével az 0j, mar beazonositott csaladokkal kapcsolatfelvétel kezdeményezése

e A vizsgalatokat végzd orvosok elérhetdségeinek megadasa a csaladok szamara

. Erintett csaladok gyermekvallalasakor sziikség esetén kapcsolatfelvétel az orvosokkal,
informacié megosztas

1V.2. Egyiittmiikodés, kapcsolattartas és érdekképviselet.

a.) 2011. évi CXC tv. a nemzetkozi koznevelésrol
Egyiittmiikodés kialakitasa és fenntartasa a kapcsolodo egészségiigyi intézményekkel és mas
hasonlé céllal 1étrejott szakmai és civil szervezetekkel.
e RIROSZ tagsag, a tagokkal valo kapcsolattartas, és az informaciok megosztasa a kuratérium
tagjaival, a csaladokkal
e Részvétel a ritka betegségek vildgnapjanak budapesti rendezvényén, a RITKA napon.
Tajékoztatas a szindromardl, az alapitvanyrol, szordlapok adasa a standot felkeresd
érdek16dok részére
e RIROSZ ko6z06s kiadvanyaba SLO Alapitvany anyagéanak elkészitése
o RIROSZ tagjai kozotti levelezésben valo részvétel, informacidk megosztasa a kuratérium
tagjaival, csaladokkal

b.) 1997. évi CLIV tv. az egészségiigyrol
Orvosi konferenciakon, hazai és nemzetkozi kongresszusokon hallgatoként torténé részvétel.
Az SLO szindromaval kapcsolatos kutatasok eredményeinek megismerése és az ismeretek
megosztasa az érintettekkel.
e az SLO szindromaval foglalkoz6 szakemberekkel folyamatosan tartjuk a kapcsolatot, az
informéciokat megosztjuk az érintett csaladokkal.
e 2015-ben yjabb két gyermeknél diagnosztizaltak az SLO szindromat, a csaladokkal probaljuk
a kapcsolatot felvenni.

C.) 2004. évi CXXXIC tv. a kutatas- fejlesztésrol és tehnologiai innovaciorol
SLO-val kapcsolatos hazai és nemzetkozi tudomanyos felmérésekben valo részvétel tamogatasa
és koordinalasa.
e az ¢rintett csaladok bevondsa a kutatasokhoz, orvosi vizsgalatokhoz . A szakemberek az éves
talalkozonkon t4jékoztatjdk a csalddokat az eredményekrol.

1V.3. 2011.évi CCXI tv. a csaladok védelmében

Tamogatas nyujtasa az SLO szindromaban szenvedo gyermekek és csaladjuk szamara annak
elosegitése érdekében, hogy a sziikséges gyogykezelés, fejlesztés, életminéség-javito terapiak,
eszkozok, segédanyagok elérhetové valjanak szamukra.

e Pénziigyi timogatas nytjtasa: 8 csalad részére dsszesen 560.916,- Ft
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e Az SLO szindroma magzati korban torténd kisziirésére az €rintett, mar beazonositott
csaladoknal jabb terhesség idején van lehetdség. Ujabb érintett csalad vallalt gyermeket.

e Hasznalt de még jo allapotl kisruhdk, jatékok eljuttatasa csaladok részére (Bababorze az SLO
talalkozon)

e Tovabbi adomanygytijté dobozok vasarlasa, kihelyezése, feliigyelete, iiritése, ezek

e (saladok bevondsa adomanygytijtésbe

e Tamogatok megkeresése (adomany, illetve rendezvény tamogatasa céljabol)

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

A kozhasznu jogallas megallapitasdhoz sziikséges mutatdkat a 6. sz. melléklet tartalmazza.

A kozhasznusagi jelentést a kuratorium a kettds konyvvitelt vezetd egyéb szervezet egyszerisitett
beszamolojaval és kdzhasznliisagi mellékletével egyiitt egyhangulag elfogadta.

Kelt: Budapest, 2016. majus 25.
Karancsi Gabor
Kuratoriumi elnok
A kozhasznusagi jelentés kotelezd melléklete:

A szamviteli torvény szerinti egyéb szervezet kdzhasznu egyszertiisitett éves beszamoloja és
kozhasznusagi melléklete 2015 évhez, mely a PK-142 sz. formanyomtatvanyon késziilt.
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1. sz. melléklet

Kapott koltségvetési tamogatas és felhasznaldsa

Targyévben az SLO Alapitvany nem kapott koltségvetési tamogatast.

KIMUTATAS
a koltségvetési tamogatds felhaszndldsarol
2015 év
Tamogatds e Felhaszndlas dsszege (Ft) Atvitel | Elszdamolds
, L. Felhaszndlds .. L.
Tamogatdsnyiijto neve célia osszege | hatdrideje
idépontja | osszege (Ft) J eléz6 években targyévi (Ft)

Emberi Eréforras 2013.03.31. - miikddési céli
Minisztériuma 2014.03.30. 250.000] tamogatas 82.056 0 2014
Osszesen: 250.000 82.056 0
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2. sz. melléklet

Vagyon felhaszndldasa

El6z6 évhez képest 242e Ft-tal nétt az alapitvany tékéje. Alapitvanyunk célja kdzott nem a sajat
vagyonunk gyarapitasa szerepel, hanem az SLO szindromaval érintett csaladok, betegek anyagi
tamogatasa.

KIMUTATAS
a vagyon felhasznalasarol
2015 év
Megnevezds Elizé évi | Targyévi Viltozds Megjegyzés
osszeg (Ft) | osszeg (Ft) % (Ft)

[nduld toke 100.000 100.000 100% 0
Tokevaltozas 261.000 457.000 75,10% 196.000]
Lekotott tartalék 0 0 0 0
Ertékelési tartalék 0 0 0 0
Targyévi eredmény 440.000 486.000 110,45 % 46.000,
K6zhasznt tevékenység targyévi

eredménye 0 0 0 0
Vallalkozasi tevékenység targyévi

eredménye 0 0 0 0
Egyéb 0 0 0 0
Osszes sajat toke: 801.000|  1.043.000 130,21 %] 242.000
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3. sz. melléklet

Célszerinti juttatasok
Alapitvanyunk segélyezd, adomanyozd szervezet, igy e cimen 561e Ft. keriilt kiilonbdz6 célokra
kifizetésre.

KIMUTATAS
a célszerinti juttatdsokrol
2015 év
Tamogatott cél B IZZ(:}fatds (')'SSZg;})(Z? % Viltosds (FY)
Rehabilitacios terapia 0 0 0% 0
Mozgasfejlesztés 38.000 20.000 -47,37% -18.000
Korai fejlesztés 0 0 0% 0
Specialis gyogyszer 391.584 344.353 -12,06% -47.231
Gyogyaszati eszkoz 90.550 93.091 230,78% 2.541
Tapszer/Bébiétel 114.455 73.472 104,66% -40.983
Genetikai Terhességi ultrahang 0 30.000 100.00 % 30.000
Erzsébet program {idiilési timogatas 0 0 0 % 0
Egyéb 0 0 0 % 0
Osszesen: 634.589 560.916] -11.61 % -713.673
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4. sz. melléeklet

Kapott tamogatasok bemutatdasa
Téargyévben alapitvanyunk Osszesen 2.116e Ft tdmogatéast kapott kiillonb6zd cimeken. Ez az el6z6
évekhez képest 219e Ft novekedést jelent.

KIMUTATAS
a kapott tamogatdsokrol
2015 év
Valtozas
Juttatis megnevezése Tdamogatott cél Tdamogatds sszege (Ft) % (FH)
elzd évi tirgyévi
Kozponti koltségvetési szervtol 813.249 750.401 -7.73% -62.848
- SZJA 1% 813.249 750.401 -7.73% -62.848
- Elkiilonitett allami
pénzalap 0 0 0% 0
Helyi 6nkormanyzat és szervei 0 0 0 0
- Fovarosi
Onkorményzat
- Telepiilési
Onkormanyzat
[Egyéb juttatasok 1.083.915 1.365.273 125,96% 281.358
IKonkrét és altalanos
- Maginszemélyektél icélok fedezésére 96.000 54.000] -43.0759%)| -42.0000
- Egyéni vallalkozoktol 0 0 0% 0
IKonkrét és altalanos
- Gazdasagi tarsasagtél (célok fedezésére 0 0 0% 0
- Kozhasznu szervezettol 0 0 0% 0
IAdomanygyijté
Egyéb dobozok kihelyezésébol 625.300 1.068.380 170,86% 443.080
[Egyéb Onkéntes munka 361.594 242.813 -32,85%| -118.781
[Egyéb Kapott bankkamat 1.021 80 -92,16 % -941
Osszesen: 1.486.668| 1.897.164/0111,52 %| 218,510

Az alapitvany vezet6sége koszonetét fejezi ki mindazoknak a tarsasagoknak, szervezeteknek,
maganszemélyeknek, akik pénzbeli tamogatassal, adomanygyiijté dobozaink kihelyezési
lehet6ségével, eszkozvasarlassal, tarsadalmi munka végzésével tamogattak szervezetiink miikodését:

REGIO Jatékkereskedelmi Kft., Budapest

Ingola Hungaria Kft., Szombathely

METRO Kereskedelmi Kft., Pécsi METRO nagykereskedés
METRO Kereskedelmi Kft., Szombathelyi METRO nagykereskedés
P és P Fiistolthus Kft., Eger

Fonix Patika, Eger

Z és H Aruhaz, Eger

HPDigipont, Budaors

Réteshaz, Szombathely

Forras tizletkdzpont , Biik

Smith-Lemli-Opitz Szindréomds Gyermekekért Alapitvany kozhaszmiisdgi jelentés 2014. 8/11. oldal



e Puskas Fot6 Digital Kft., Budapest
e maganszemélyek
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5. sz. melléklet

A kozhasznu szervezet Vezeto tisztségviseloinek nyujtott juttatasok értéke, illetve
osszege

KIMUTATAS
a vezetd tisztségviseloknek nyujtott juttatasokrol
2015 év
Juttatis megnevezése e‘l,(?zl;;'a:'f: 5ssi2€;£23 Viltozds (F)
Célszerinti pénzbeli kifizetések 0 0 0
- természetbeni juttatiasok 0 0 0
- értékpapir juttatasok 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
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6. sz. melléklet

Er6forras ellatottsag mutatoi Mutato teljesitése
Ectv. 32. § (4) a) igen
Ectv.32.§ (4)b) nem
Ectv. 32.§ (4) ¢) igen

Tarsadalmi tamogatottsadg mutatéi  Mutat6 teljesitése

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