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Szervezet neve:

|FABRY BETEGEKERT ALAPITVANY

Az egyszeriisitett éves beszamol6 mérlege (Adatok ezer forintban.)

El6z6 év El6z6 év Targyév
helyesbitése

ESZKOZOK (AKTIVAK)
A. Befektetett eszkdzok

I. Immaterialis javak

Il. Targyi eszkdzok

IIl. Befektetett pénziigyi eszkdzok
B. Forgbeszkdzok 4 841 2248

|. Készletek

Il. Kévetelések

I1l. Ertékpapirok
IV. Pénzeszkozok 4841 2248
C. Aktiv id6beli elhatérolasok
ESZKOZOK OSSZESEN 4841 2 248

FORRASOK (PASSZIVAK)

D. Sajat t6ke 4651 2248
I. Indul6 t6kel/jegyzett t6ke 201 201

Il. T6kevaltozas/eredmény 141 4 450

I1l. Lekotott tartalék

IV. Ertékelési tartalék

V. Targyévi eredmény alaptevékenységbdl

VI. Targyévi erdemény vallalkozasi tevékenységhdl 4309 -2 403

E. Céltartalékok

F. Kotelezettségek 190 0

I. Hatrasorolt kotelezettségek

Il. Hosszu lejarata kotelezettségek

IIl. R&vid lejaratu kotelezettségek 190 0

G. Passziv id6beli elhatarolasok

FORRASOK OSSZESEN 4841 2248
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Szervezet neve:

|FABRY BETEGEKERT ALAPITVANY

Az egyszer(isitett éves beszamolé eredmény-kimutatasa

pos

s

(Adatok ezer forintban.)

Alaptevékenység

Véllalkozasi tevékenység

Osszesen

el6z6 év

el6z6 év
helyesbitése

targyév

el6z6 év
helyesbitése

el6z6 év

targyév

elé6z6 év | targyév

helyesbitése

el6z6 év

1. Ertékesités nettd arbevétele

2. Aktivalt sajat teljesitmények
értéke

3. Egyéb bevételek

7270

24

7270 24

- tagdij, alapitétol kapott
befizetés

- tamogatasok

- adomanyok

4. Pénzigyi miveletek bevételei

5. Rendkivili bevételek

ebbdl:

- alapitétol kapott befizetés

- tamogatasok

A. Osszes bevétel (1+2+3+4+5)

7274

26

7274 26

ebbdl: kdzhasznl tevékenység
bevételei

6. Anyagjelleg( raforditasok

97|

2167

97| 2167

7. Személyi jellegd réforditdsok

260

240

260 240

ebbdl: vezetd tisztségvisel6k
juttatasai

8. Ertékcsokkenési leiras

63

63

9. Egyéb raforditasok

2 457

2 457 4

10. Pénzugyi miveletek
raforditasal

88

18

88 18
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A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet

egyszerisitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete | PK-142
Szervezet neve:
FABRY BETEGEKERT ALAPITVANY
Az egyszeriisitett éves beszamolé eredmény-kimutatasa 2. (Adatok ezer forintban,)
Alaptevékenység Véllalkozasi tevékenység Osszesen
el6z6 év el6zé év targyév | eléz6 év el6z6 év targyév | eléz6év | el6zé év | targyév
helyesbitése helyesbitése helyesbitése
11. Rendkivili r&forditasok
B. Osszes raforditas
(6+7+8+9+10+11) 2965 2429 2965 2429
ebbdl: kbzhasznu tevékenység
raforditasai 2 965 2429 2 965 2429
C. Addzas el6tti eredmény (A-B) 4309 -2 403 4309 -2 403
12. Addfizetési kotelezettség
D. Adozott dmé C-12
ozott eredmeny (C-12) 4309 -2403 4309 -2403
13. Jévahagyott osztalék
E. Targyévi eredmény (D-13)
4 309 -2 403 4 309 -2 403

Tajékoztaté adatok

A. Kbzponti koltségvetési
tamogatas

B. Helyi 6nkormanyzati
koltségvetési tamogatas

C. Az Europai Uni6 strukturalis
alapjaibdl, illetve a Kohéziés
Alapbdl nyujtott thmogatas

D. Normativ tamogatéas

E. A személyi jdvedelamad6
meghatarozott részének ad6z6
rendelkezése szerinti
felhasznalasarol sz6l6 1996. évi
CXXVL.térvény alapjan kiutalt
0sszeg

F. Kdzszolgéltatasi bevétel

Az adatok kdnywvizsgalattal ala vannak tamasztva.

Kényvvizsgal6i zaradék

|:| Igen

|:| Nem
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Szervezet neve:

FABRY BETEGEKERT ALAPITVANY |

7. Kdozhasznu jogallas megallapitasahoz sziikséges mutatok
109 9 p 9 (Adatok ezer forintban.)

Alapadatok El6z6 év (1) Targyév (2)

B. Eves dsszes bevétel 7 274 26|

ebbdl:

C. A személyi jovedelemad6 meghatarozott részének az
adoz6 rendelkezése szerinti felhasznalasarol sz6l6
1996. évi CXXVI. térvény alapjan atutalt 6sszeg

D. Kézszolgaltatasi bevétel

E. Normativ tAmogatas

F. Az Eurdpai Uni6 strukturalis alapjaibdl, illetve
a Kohézioés Alapbdl nyujtott tamogatas

G. Korrigalt bevétel [B-(C+D+E+F)] 7 274 26

H. Osszes raforditas (kiadas) 2 965 2 429

I. Ebbé&l személyi jellegti raforditas 260 240

J. Kdozhasznu tevékenység raforditasai 2965 2 429

K. Adézott eredmény 4 309 -2 403

L. A szervezet munkajaban ké6zremiikdodé kozérdekii dnkéntes

tevékenységet végz6 személyek szama

ga kézérdekl onkentes tevékenységrdl sz616 12 14
005. évi LXXXVIII. torvénynek megfelel6en)

Eré6forrés ellatottsag mutatoi Mutato teljesitése
Igen Nem

Ectv. 32. § (4) a) [(B1+B2)/2 > 1.000.000, - Ft] X
Ectv. 32. § (4) b) [K1+K2>=0] |Z|

X (L]

Ectv. 32. § (4) c) [(11+12-A1-A2)/(H1+H2)>=0,25] |:|

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] |z|
X

AN

Ectv. 32. § (5) ¢) [(L1+L2)/2>= 10 6]
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M1 - Mellékletek
Torvenyszék: |01 Févarosi Torvényszék |
Csatolt mellékletek
4 N\
PK-142-01 Konyvvizsgdloi jelentés Melléklet csatolva: |:|
Eredetivel rendelkezik: |:|
PK-142-02 Szdveges beszdmolo Melléklet csatolva:
Eredetivel rendelkezik: |:|
PK-142-03 Jegyz6kényv Melléklet csatolva: |:|
Eredetivel rendelkezik: |:|
PK-142-04 Jelenléti iv Melléklet csatolva: |:|
Eredetivel rendelkezik: |:|
PK-142-05 Meghatalmazds Melléklet csatolva: |:|
Eredetivel rendelkezik: |:|
PK-142-06 Egyéb Melléklet csatolva: |:|
Eredetivel rendelkezik: |:|
- J
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A Fabry-betegekért Alapitvany 2015-0s tevékenysége

1. Betegk0z0sség szervezése

2015 majus 8-10 kozott rendeztilk meg a negyedik betegtaldlkozét Bankon. A taldlkozé szlogenje:
»Legylnk tudatos egészség-fogyasztok”. A jelmondat mogott a tudatos ellatds fogyasztasanak igénye
all. Ezt ugy valdsitjuk meg, hogy odafigyellink a gydgyszeres terdpiank szabdlyos végrehajtasara,
valamint a taldlkozdn résztvevd szakorvosainkat felkértiik ilyen tematikdju el6adasok megtartasara.

Természetesen a betegtaldlkozdk alapvetd killdetésérél sem mondtunk le, amely a betegeink kozotti
kozosség elmélyitése, és Uj betegek bevondsa a betegszervezetbe. Ezen a betegtaldlkozén harom Uuj
beteget ismerhettiink meg, akik hamar beilleszkedtek a régi betegek kozosségébe. Tudatosan
torekedtiink arra, hogy ne csak szaraz ,,tudomanyos” tartalma legyen a talalkozénak, hanem un.
szocidlis programokat is kindljunk betegtarsainknak és csaladjuknak.

Osszességében megéllapithatd, hogy a betegtalalkozd sikeres volt, mindenki ennek adott hangot a
bucsu perceiben.

2. A Fabry-betegek ellatasanak tdmogatasa

Az Alapitvany 2012-ben inditott , Fabry-betegek allapot meghatdrozdsa és allapot kovetése” cimi
programunk elsd szakaszat 2015-ben zartuk le. A program Iényege egy tudomanyos kutatas
keretében kidolgozott pontozasi rendszer felallitdsa, amely a négy f6 teriilet — a kardioldgia, a
neurolégia, a nephroldgia és az altalanos belgydgyaszat — vizsgalatainak eredményeit pontozza, majd
egy algoritmus segitségével megallapitja a beteg altaldnos Fabry-allapotat. A kutatdsi terlileten négy
orvos szakért6t foglalkoztattunk, és a tovabbiakban is foglalkoztatunk, azért, hogy betegeink
atlathato képet kapjanak allapotuk valtozasardl, amely eddig nem volt lehetséges. A kutatas elsé
szakaszdban a betegek leletanyagdnak feldolgozasa és esetleges hidnyossaguk pdtlasa volt
atevékenység alapja, mivel egy egyenszilard kiinduld allapot meghatarozasa volt a cél.

Az dllapot meghatarozasa utdn szakértSink értékelték az eredményeket, és mivel a program innentél
kezd6d6en orszagos méretli programma valt, etikai engedélyt kértiink az Egészségligyi Tudomanyos
Tanacs Tudomanyos és Kutatasetikei Bizottsagatol (ETT TUKEB), amit megkaptunk.

Az els6 szakaszban elvégzett kutatast kizardlag a felnStt betegeink bevonasaval végeztik, a
gyermekkoruak vizsgdlatat a pontozasi rendszer finomitdsa és gyermekkoruak szdmara torténd
atalakitasa utan kezdjiik el. Erre a TUKEB-t6l kiegészits etikei engedélyt fogunk kérni.

A kutatasi eredmény a Fabry-betegekkel foglalkozé orvosokkal meg kivanjuk osztani, ebben felkértiik
a Semmelweis Egyetem Genomikai és Ritka Betegségek Intézetét a tudomanyos kdzvetitésre és
tdmogatasra.

Osszefoglaléan megallapithatjuk, hogy alapitvanyunk mindkét tevékenységi teriileten kézhasznu
munkat végzett, erre mozgdsitotta mind anyagi, mind személyi erejét.
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