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EGYSZERES KONYVVITELT VEZETO EGYEB SZERVEZETEK
EGYSZERUSITETT BESZAMOLOJANAK MERLEGE

i adatol
55;;:“ A tétel megnevezése El626 6v ‘ ?Szisél;‘;? Targyev
a_ ! b ! C d 2
1. | A. Befektetett eszk6zok (2 -4. sol) '
2. |1 IMMATERIALIS JAVAK
3. |1l TARGYI ESZKOZOK
4. | BEFEKTETETT PENZUGYI EZKOZOK
5. | Forgoeszkbzdk (6-9 sor)
6 |1 KESZLETEK
7. |l KOVETELESEK
8. | IIl. ERTEKPAPIROK
9. | IV PENZESZKOZOK 204 2897
10. | ESZKOZOK (AKTIVAK) OSSZESEN (1.45.s0r) | 7 (5 f 2098
11. | C. Sajat toke (12-16 sor) 704 ALE9P
12, [ LINDULO TOKE / JEGYZETT TOKE 200 L04
13, [ 11 TOKEVALTOZAS / EREGMENY A
4. 1l LEKOTOTT TARTALEK
15, 11V TARGYEVI EREDMENY ALAPTEVEKENYSEGBOL 269 (r
16, | ¥ TARGYEVI EREDMENY VALLALKOZASI
TEVEKENYSEGBOL
17. | D. Tartalék
18. | E. Céltartaléekok
18. | F. Kotelezettségek (20.-21. sorok)
20. |1 HOSSZU LEJARATU KOTELEZETTSEGEK
21. {1l ROVID LEJARATU KOTELEZETTSEGEK ;
22 | FORRASOK (PASSZIVAK) OS5ZESEN 3

(11.417.+18.419. sor)
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az egyeb szervezet vezetoje
(kepviseidje)



18lo1asiaday!

2liazen 1928n1928 Gadbe 2y

L

FUEARLUDAN Gy = M = ZS5 G0,

]

Melléklet

bz S0 Groy sy

L EBIZ  TTIhoY R ‘ (974 3" Kupwipase neABiel W p7
—— w ! - m “ _ N ol . woiezso yoAbeyeaor o ¢z |
. X ] . | | ‘\ - ope [Besesie) 0puRldzId Al 72
,ﬁ £597 | _ 2boxrt 1 i : | CA+ A 11 -CHi+ |} Auawpass moe Se20py '3 |2
. | 1 m : ~ A AR i ] fuswpaie yeziiess usdzuad WaN Q. il
L , ) ) ] I P Auswipate ikBnzued 1AghBiet ‘0| 6| |
L | i | W AOSYOYIN Q1IHLISIANIAET WIN INTHSYLIAR04v (Al 9}
AL zIEL | ] ; MOSY10WYZST QINIT3r 1SYLIAH0IYS A /L
_ ] , ) ! ) SYZOLWAZOYZSI QINIT3r LSVIIAH04YY Al 91
' sejebowey jieingqeact 40qq3| g
Al Y T
. B dL 2P m A MOSYAYIM OLSHISIANIAU INFHSYLIQROYE I )
! | “ (AT A=A
_ ,, . HoseYp4Ojes Jowezs)a osepeyzued sebsifion ‘g, £l |
, ] %371343A38 OINTTIF WAN L1SLIA38ZNad 1 ¢} |
; B B v 1% TS yyejajanaq qahbe - o M
fipBe; - 0L :
, ] B qaRbe - 6
Nodey |eyjgo iseeIngqency - B |
" , - ] ISE|ISOIZIGWOIePESIE] - a ”
. neziueuuoyug 15jay - 9 “
”f _ ) 1591eABasI0N nuodzoy - S .
, i ooy [elox ] ] 1oydefe - v
T VERE sosgiebowe) - 19gq3] ¢
| QPHE ovky ¥31313A38 LL3Z3ONIH OINADNZNID 1 7
| Q4 KL | 0r#e! yOo7 FoF - (11+1) e18)9404 Jowezs|a yajrpneqzuad sebaibap y| |
$8Z880) ‘AS) lEA | Asidely $3738() Agl e | Aeydey $9788(Q) A3] HEA As)dey m:u_m
“ _ _ i : osozaraubaw (918} v -
| AaABig | 1esaliqsakiay (ya)e 92913 _ A3 0203 | _@
a4 3 oTEpe
3$313IZIAITANINGINI
MVNYTQTOWYZS3a L13LISNYIZSADI NI1IZIAHIZS 83A93 QLIZIA 1TILIAAANOY $IYIAZSADT
Ve L )
Ly ” \\ Q“ N m\\ TT  ORZIIPLD D\D.N_ Cm& THYF swiv1ezanazs qakbe zy
A3 A | N Ta)
Btmu\\,\ib\ 1% N\%v\wﬁwﬁm@ \\QQ\BH '8s9zanaubow 1azanezs qokbs zy

—

{WEZSBILBZSNNASD; WBZsope ABeA 13lwezs iexnzsies

U

LT HRE 91e v

o



SZAKMAI BESZAMOLO

Jogi statusz

A Fabry-betegekért Alapitvanyt (tovabbiakban Alapitvany) —a 2011. oktéber 13-an kelt Alapité Okirat
alapjan — 2011. november 30—4n jogerGre emelkedett Végzéssel vette nyilvantartdsba a Févarosi
Birdsag 11492 nyilvantartasi szamon.

Az Alapitvany cél szerinti besoroldsa: egészségligyi tevékenység. Az alapitvdny vagyon
felhasznalasanak madja: (i) betegtalalkozok szervezése; (ii) orvosok, egészségligyi dolgozok szakmai
ismeretanyaganak bdvitése, (iii) rekredciét el6segité programok finanszirozdsa; (iv) Fabry-betegek
elldtdsa, szakmai szinvonaldnak emelése. A fenti szolgdltatasokat az igénybevevék szamara az
Alapitvany ingyenesen biztositja.

Az Alapitvany torzst6kéje 200.000,- Ft.

Az Alapitvany céljai

Az Alapitvany célja: a Fabry-kdrban szenvedd betegek, azok hozzatartozoi, a kezelésiikben és a
gondozdsukban részt vevé orvosok és egészségligyi szakdolgozdk részére tdmogatas nyujtdsa,
kiilonosen:

v' az orvosi kezelés elérhet6ségének megkdnnyitése

v aFabry-betegek ellatdsanak szakmai szinvonaldanak emelése

v akiskoru betegek dvodai, iskolai beilleszkedésének, a felnStt korl betegekfelndtt oktatdsban
vald részvételének és munkavallalasi lehet6ségeinek megteremtése, tarsadalmi
beilleszkedésiik elésegitése

v' Uj kezelési mbdszerek kutatdsdnak, a betegséggel kapcsolatos tudomanyos tevékenységek
Osztdnzése

v rekredcibt elésegité programok szervezése

V' az egészség megbrzés, megelBzés, gydgyitd- és rehabiliticids tevékenységek elémozditasa

v a betegek szocidlis helyzetének javitdsa, a tdmogatdsi lehet&ségekrsl rendszeres
tdjékoztatdssal

v' Csalddsegités, id6skortak gondozadsénak elsegitése

<

az egészségligyi szakszemélyzet betegséggel kapcsolatos ismeretanyaganak bévitése, és
v'  a Fabry-betegek tarsadalmi esélyegyenl8ségének elGsegitése

targyaban.

Kapott tamogatas
2012. évben harom szervezett6l kapott tamogatast az Alapitvany:



- Genzyme Magyarorszagi képviselet, 2.900.000,- Ft

- PharmaCenter Kft., 2000 €, azaz 571.528,- Ft

A tamogatas felhasznalasa
Az Alapitvany a kapott tdmogatdsbdl a kovetkezd aktivitast fejtette ki:

1.

Kétnapos betegtaldlkozé tartdsa Balatonflireden 2012. szeptember 29-30-an. A
rendezvényen 32 {6 vett részt, szakmai el6addsokra, beteg-orvos konzultacidkra és kulturalis
programokra kerilt sor. Ez a rendezvény volt az Alapitvany és a tdmogatott betegkor elsé
kapcsolatfelvétele, igen hosszu és faradtsagos munka volt a betegekkel vald
kapcsolatfelvétel, ami a 2012. év els6 haromnegyed részét emésztette fel.

A rendezvény 0Osszes koltsége: 539.710.- Ft

Az Alapitvany Internet szolgaltatéval kotott szerz6dést az elektronikus levelezés és a honlap
infrastrukturajanak biztositasara.

A szolgdltatdsra forditott 0sszeg: 34.005,- Ft

Az Alapitvany kifejleszttette a honlapjat.

A fejlesztés koltsége: 120.000,- Ft

Az Alapitvany csatlakozott a Ritka és Velesziletett rendellenességgel él6k Orszagos
Szervezetéhez (RIROSZ), mint erny6szervezethez, részt vesz a munkajaban a Fabry-betegek
érdekérvényesitése céljabdl. Részt vesz a RIROSZ szakmai munkdjaban, a Ritka Betegségek
Nemzeti Tervének kidolgozasaban az Egészségligyért Felelds Allamtitkarsag felkérésére.
Tagdij: 2.000.- Ft

Az Alapitvany a tdmogatds jelentéktelen hanyadat forditotta miikodési (adminisztracios-,
postai- és bankkoltségek) koltségeinek fedezésére.

M(ikodési koltség: 46.474,- Ft.

Az Alapitvany altal gydjtott tdmogatdas csak részben kerilt felhaszndlasra 2012-ben, a fennmaradé

részt a szamlavezetd OTP Bank Nyrt.-nél tartds lekotésre helyezte el az Alapitvany.

2012 év zard egyenlege: 2.897.719,- Ft, tartds lekotéssel (kamat tékésitve), bankszamlan és

hazipénztarban.



Fliggelék
Bemutatkozik a Fabry-betegekért Alapitvany

Taldlkozott mar a Fabry-betegséggel? A Fabry-betegséget a DNS egy hibas génje okozza,
ezért hianyzik, vagy csak csekély mennyiségben van jelen a szervezetben egy enzim. A
karos hatasa ennek az, hogy bizonyos fehérjék lebontasa a szervezetben csekély
mértékben, vagy egyaltalan nem torténik meg, azok a szervezetben maradnak,
felhalmozddnak. A felhalmozodas leginkabb a hajszalereket karositja, vagyis azok a
szervek valnak legel6szor érintetté, amelyek hajszalerekben dusak. Ilyenek a sziv, a tido,
a vese és a kozponti idegrendszer.

A betegség diagndzisa a kiilonb6z6 — személyenként erGsen valtozd - tinet-egylttes
okdn nehéz. Legtobbszor csak idésebb korban, amikor mar szervi panaszok jelentkeznek,
kezdik kezelni a beteget, és csak ritka alkalommal gondolnak az orvosok a Fabry-
betegségre, mint a problémak okozéjara. Tehat a Fabry-betegségnek nagy a latencidja.
Magyarorszagon néhany tiz (szazon bellli) az igazolt Fabry-beteg, pedig bizonyosan
tobben vannak. A diagnosztizalt esetek folyamatos enzimpétld kezelése (tobb készitmény
is hozzaférhetd) segiti a szervezetet a fehérje lebontdsaban, ami a szervi elvaltozdsokat
megakadalyozhatja.

A Fabry-betegekért Alapitvany azért alakult, hogy a fenti problémakat segitse megoldani,
vagyis lehet6ségei szerint segitse a betegségrol rendelkezésre allé informacidk
terjesztését a lakossag, és az orvos-tarsadalom szamara. Szeretnénk klizdeni a Fabry-
betegségben szenvedGk korai diagndzisaért, és azért, hogy minden beteg jusson hozza a
legkorszerlibb kezeléshez.

Szeretnénk a Fabry-betegségben szenveddket és csaladjukat segiteni a betegséggel
kapcsolatos nehézségek leklizdésében. A betegek szamara olyan programokat
szerveznénk, ahol taladlkozhatnak betegtarsaikkal, a gydgyitdé munka élenjardival, vagy
ahol egyszerlen csak kikapcsolédnak, pihennek. Célunk, hogy mindenki, aki a
betegséggel talalkozik, tajékozott legyen, és hatni tudjon kérnyezetére, hogy a Fabry-
betegség szélesebb koérben ismertté valjon.

Mivel a hazai esetszam igen csekély, csak él6 nemzetkézi kapcsolatok utjan lehet
megfeleld evidencidkat felallitani a betegség korai felismerésében, kezelésében. Ezért
tamogatni szeretnénk a Fabry-betegséggel kapcsolatos tudomanyos munkat, a
szakemberek konferencidkon vald részvételét, tapasztalatcserjlket.

Az alapitvany a kozeljovében Utjara inditja az alapitvany 6nallé honlapjat
(www.fabryalapitvany.hu), amely informativ, taldlkozohelyet nyujt a betegeknek, ahol
megjelennek hiteles szakemberek tollabdl a legljabb kutatasi eredmények. Szeretnénk,
ha betegeink is és az érdeklddd latogatdk is megtaldlnak az Oket érdekl6 tartalmakat.

A fentiekhez gyiijtiink tamogatasokat.

Alapitvanyunk elérhetd az info@fabryalapitvany.hu levélcimen, vagy telefonon a +36
20 977 5312 mobilszamon.

a Fabry-betegekért Alapitvany kuratéoriuma


http://www.fabryalapitvany.hu/
mailto:info@fabryalapitvany.hu

