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

Szervezet neve:

|Magyar Rett Szindréma Alapitvany

Az egyszeriisitett éves beszamol6 mérlege (Adatok ezer forintban.)
El6z6 év El6z6 év Targyév
helyesbitése
ESZKOZOK (AKTIVAK)
A. Befektetett eszkdzok 313
I. Immateridlis javak 119
Il. Targyi eszkdzok 194
Ill. Befektetett pénziigyi eszkdzok
B. Forgbeszkdzok 2097 3717
I. Készletek
Il. Kdvetelések
I1l. Ertékpapirok
IV. Pénzeszkozok 2097 3717
C. Aktiv id6beli elhatérolasok 370 0
ESZKOZOK OSSZESEN 2 467 4030
FORRASOK (PASSZIVAK)
D. Sajat tke 546 651
I. Indul6 t6kel/jegyzett t6ke 30 30
Il. T6kevaltozas/eredmény 13 516
lll. Lekotott tartalék
IV. Ertékelési tartalék
V. Targyévi eredmény alaptevékenységbdl 503 105
VI. Targyévi erdemény vallalkozasi tevekenységhdl
E. Céltartalékok
F. Kotelezettségek 20
I. Hatrasorolt kotelezettségek
Il. Hosszu lejarata kotelezettségek
IIl. R&vid lejaratu kotelezettségek 20
G. Passzivid8beli elhatarolasok 1921 3359
FORRASOK OSSZESEN 2 467 4030

Ny.v.:5.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhet6 be! Nyomtatva: 2015.05.13 15.45.45



A kettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet
egyszerisitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete

PK-142

Szervezet neve:

|Magyar Rett Szindroma Alapitvany

Az egyszeriisitett éves beszamolé eredmény-kimutatasa (Adatok ezer forintban,)
Alaptevékenység Véllalkozasi tevékenység Osszesen
el6z6 év el6z6 év targyév | elézé év el6z6 év targyév | el6z6 év | el6z6 év | targyév
helyesbitése helyesbitése helyesbitése
1. Ertékesités nett6 arbevétele
2. Aktivalt sajat teljesitmények
értéke
3. Egyéb bevételek
gyeb bevetele 4034 9412 4034 9412
- tagdij, alapitotol kapott
befizetés
- tamogatasok 1021 3362 1021 3362
- adomanyok
3013 6 050 3013 6 050
4. Pénzigyi miveletek bevételei
5. Rendkivili bevételek
ebbdl:
- alapitétol kapott befizetés
- tamogatasok
A. OSSZES bevétel (1+2+3+4+5) 4034 9412 4034 9412
ebbdl: kdzhasznl tevékenység
bevételei 4034 9412 4034 9412
6. Anyagjelleg( raforditasok 749 3744 749 3744
ebbdl: vezetd tisztségvisel6k
juttatasai
8. Ertékcsokkenési leiras 9 332 9 332
9. Egyéb raforditasok 2755 3400 2755 3400
10. Pénzugyi miveletek
réforditasal

Ny.v.:5.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhet6 be!
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A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet
egyszerusitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete

PK-142

Szervezet neve:

Magyar Rett Szindréma Alapitvany

rr 7

Az egyszeriisitett éves beszamolé eredmény-kimutatasa 2.

(Adatok ezer forintban.)

Alaptevékenység

Véllalkozasi tevékenység

Osszesen

el6z6 év
helyesbitése

el6z6 év

targyév

el6zé év targyév

helyesbitése

el6z6 év

el6z6 év

el6z6 év
helyesbitése

targyév

11. Rendkivuli raforditasok

B. Osszes réaforditas
(6+7+8+9+10+11)

3531

9 307

3531

9 307

ebbdl: kozhasznl tevékenység
raforditasai

3531

9 307

3531

9 307

C. Addzas el6tti eredmény (A-B)

503

105

503

105

12. Addfizetési kotelezettség

D. Adézott eredmény (C-12)

503

105

503

105

13. Jévahagyott osztalék

E. Targyévi eredmény (D-13)

503

105

503

105

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

606

606

F. Kdzszolgéltatasi bevétel

Az adatok kdnywvizsgalattal ala vannak tamasztva.

Kényvvizsgal6i zaradék

|:| Igen

|X| Nem

Ny.v.:5.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!
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A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznuisagi melléklete | PK-142

1. Szervezet azonosité adatai

1.1 Név
Magyar Rett Szindroma Alapitvany

1.2 Székhely
Iranyitoszam: @ Telepilés: Budapest
Kozterulet neve: Safrany Kozterilet jellege: utca

Hazszam: |42. | Lépcs6haz: I:I Emelet: EI Ajto: Zla
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: _ -|6]1]1I2|5[ li[1]o]o9]6] IED
1.4 Nyilvantartasi szam: Ml‘_lﬂi‘_ 5|5|6|7| | |

1.4 Szervezet adoszama:  [1[e[a[7]5[e[t]el -2

1.6 Képvisel6 neve:

Szili Danijela

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

A Rett szindromasok és csaladjaik életét segitd, azt teljesebbé, szinvonalasabba tévd szolgaltatasokat
hozunk létre. Egészségligyi ellatasukat megszervezziik, allapotukat felmérjiik és folyamatosan figyelemmel
kisérjiik egészségi allapotukat. Habilitacios, rehabilitacios és egyéb fejlesztd, tAmogatd, foglalkoztatd,
életmindséget javitd szolgaltatisokat szerveziink. llyen a képességfejlesziés, gyogytorna és
mentalhigiénias progamok.

Az érintettek, csaladtagjaik és segitbik szamara szabadidds programokat, tiborokat is szerveziink, melynek
célja a fejlesztésen til a kbzosségformalas, testi-lelki feltdltbdés a jobb kizérzet elérése.

3. Kdézhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kozhasznu tevekenyseg megnevezese: |egészségugyi alapellatas, el életméd segitése |

3.2 KézhasznU tevékenyseghez kapcsolodo kozfeladat, jogszabalyhely: [2011. évi CLXXXIX. tv. |

Magyarorszag helyi 6nkormanyzatairé6l 13. § (1) 4. |
3.3 Kbézhasznu tevékenység célcsoportja: |érintettek, csaladtagjaik, érdekl6d6k |

3.4 Kdzhasznu tevékenységhdl részesulok létszama: | 400
3.5 Kdzhasznu tevékenység f6bb eredményei:

A Rett szindromas gyerekek, felndttek olyan orvosok kezébe keriilnek, akik ismerik e rendellenességet.
Célzottabb, jobb ellatisban részesiilnek. Fejlesztésekkel, 6nillobb, egészségesebb életet élhetnek és a
sziiloknek is kbnnyebb a boldoguléas.

Ny.v.:5.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2015.05.13 15.45.45



A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznuisagi melléklete | PK-142

1. Szervezet azonosité adatai

1.1 Név

Magyar Rett Szindroma Alapitvany

1.2 Székhely
Iranyitoszam: @ Telepilés: Budapest
Kozterulet neve: Safrany Kozterilet jellege: utca

Hazszam: |42. | Lépcs6haz: I:I Emelet: EI Ajto: Zla
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: _ -|6]1]1I2|5[ li[1]o]o9]6] IED
1.4 Nyilvantartasi szam: lﬂl‘_lﬂi‘_ 5|5|6|7| | |

1.4 Szervezet adoszama:  [1[e[a[7]5[e[t]el -2

1.6 Képvisel6 neve:

Szili Danijela

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

A Rett szindromas betegeket, csaladtagjaikat, segitbiket latjuk el tanaccsal és tajékoztatjuk Gket a
betegséggel kapcsolatos kutatasokrol, mit hogyan csindljunk, hogy kénnyebb legyen az élet. Az ellatasban
résztvevo szakembereket is tajékoztatjuk ezzel segitve munkajukat. Nehéz sorsi betegek életét figyelemmel
kisérjiik, segitjiik dket.

3. Kdézhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kozhasznu tevekenyseg megnevezese:  [g;qcialis gyermekjoléti szolgaltatasok és ellatas |

3.2 Kdzhasznu tevékenységhez kapcsolddo kozfeladat, jogszabalyhely: |2011_ éVi CLXXXIX. tv. |

Magyaroszagi helyi 6nkormanyzatairél 23. § (5) 11., 13. § (1) 8. |

3.3 Kdzhasznu tevékenység célcsoportja: |érintettek és csaladtagjaik |

3.4 Kdzhasznu tevékenységhdl részesulok létszama: |500

3.5 Kdzhasznu tevékenység f6bb eredményei:

Jobb ellatds, egészségesebb, tudatosabb nevelés.

Ny.v.:5.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2015.05.13 15.45.45
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1. Szervezet azonosité adatai

1.1 Név

Magyar Rett Szindroma Alapitvany

1.2 Székhely
Iranyitoszam: @ Telepilés: Budapest
Kozterulet neve: Safrany Kozterilet jellege: utca

Hazszam: |42. | Lépcs6haz: I:I Emelet: EI Ajto: Zla
1.3 Bejegyz6 hatarozat szama: _ -|6]1]1I2|5[ li[1]o]o9]6] IED
1.4 Nyilvantartasi szam: lﬂl‘_lﬂi‘_ 5|5|6|7| | |

1.4 Szervezet adoszama:  [1[e[a[7]5[e[t]el -2

1.6 Képvisel6 neve:

Szili Danijela

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

Erintettek tarsadalmi esélyegyenltségét seqgitjiik elé azal, hogy minden alkalmat megragadunk, hogy ez
betegség ismertebbé valjon és altala az elfogadas kénnyebb legyen. A Rett szindromas betegek érdekeit
képviseljiik, mint alapitvanyi szinten, mind a RIROSZ-szal kardltve. A Nemzeti Beteg Forumban is
dolgozunk. Az érintettek jogairol és lehetbségeirdl rendszeres tajékoztatast adunk.

Egyiittmiikédiink az egészségkarosodott emberek hazai és kiilfoldi szervezeteivel, allami, Gnkormanyzati
szervekkel.

3. Kdézhaszni tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kdzhaszn(l tevékenység megnevezése: |Esélyegyenl65ég |

3.2 Kdzhasznu tevékenységhez kapcsolddo kozfeladat, jogszabalyhely: |1998. évi XXVI. tv. a fogyatékos |

személyek jogairdl és esélyegyenléségiik biztositasarol 20. § és 21. § a)-d) és g) |
3.3 Kdzhasznu tevékenység célcsoportja:

érintettek |
3.4 Kdzhasznu tevékenységhdl részesulok létszama: 400 |
3.5 Kdzhasznu tevékenység f6bb eredményei:

Szélesebb elfogadds, jobb ellatas, tibb megértés.

Ny.v.:5.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2015.05.13 15.45.45



A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznuisagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

Magyar Rett Szindréma Alapitvany

4. Kozhasznu tevékenység érdekében felhasznalt vagyon kimutatasa (Adatok ezer forintban.)
4.1| Felhasznalt vagyonelem megnevezése Vagyonelem értéke Felhasznalas célja
Pénzeszkoz 5 907| Kézhasznu miikédés és programok|
4.2 | Felhasznalt vagyonelem megnevezése Vagyonelem értéke Felhasznalas célja
4.3 | Felhasznalt vagyonelem megnevezése Vagyonelem értéke Felhasznalas célja

Kodzhasznu tevékenység érdekében
felhasznalt vagyon kimutatasa
(6sszesen) 5907

Kdzhasznu tevékenység érdekében
felhasznalt vagyon kimutatasa

(mindbdsszesen 5907
5. Cél szerinti jutattasok kimutatasa
5.1| Cél szerinti juttatds megnevezése El&z6 év Targyév
élelem programokral 96 105
5.2 | Cél szerinti juttatds megnevezése El6z6 év Targy év
utikoltség 14 161
5.3 | Cél szerinti jutattds megnevezése El6z6 év Targy év
jutalom, utikdltség onkénteseknek 13 545
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(6sszesen) 123 811
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(minddsszesen) 123 811
6. Vezet6 tisztségvisel6knek nydjtott juttatas
6.1 | Tisztség El&z6 év (1) Targyév (2)
6.2 | Tisztség El6z6 ev (1) Targy év (2)

A. | Vezet6 tisztségvisel6knek nytjtott
juttatas 6sszesen:

Ny.v.:5.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2015.05.13 15.45.45



A kettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet

egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznusagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

Magyar Rett Szindréma Alapitvany |

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

Alapadatok

El626 év (1)

Térgyév (2)

B. Eves dsszes bevétel

4034

9412

ebbdl:

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

606

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)]

3428

9404

H. Osszes raforditas (kiadas)

3531

9 307

I. Ebbé&l személyi jellegti raforditas

18

1831

J. Kdozhasznu tevékenység raforditasai

3531

9 307

K. Adézott eredmény

503

105

L. A szervezet munkajaban ké6zremiikdodé kozérdekii dnkéntes

tevékenységet végz6 személyek szama

ga kézérdekl onkentes tevékenységrdl sz616 10 45
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] |Z| |:|
Ectv. 32. § (5) b) [(J1+J2)/(H1+H2)>=0,5] |z| |:|
Ectv. 32. § (5) ¢) [(L1+L2)/2>= 10 f6] X ]

Ny.v.:5.2 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2015.05.13 15.45.46



A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznuisagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

|Magyar Rett Szindréma Alapitvany

) . ) Kdzhaszni célokra
Tamogatéasi program elnevezése:

Tamogat6 megnevezése: Angol MNyelvil Szinhaz Kdzhaszna Alapitvany

kdzponti koltségvetés |:|

onkormanyzati koltségvetés |:|
Tamogatas forrasa:

nemzetkozi forras |:|
mas gazdéalkodo |X|
Tamogatas idétartama: 2014.6v
Tamogatéasi 6sszeg: 411 786
- ebbdl a targyévre jutd 0sszeg: 411 786
- targyévben felhasznalt 6sszeg: 411 786
- targyévben folyositott 6sszeg: 411 786
Tamogatas tipusa: visszatéritend6 |:| vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Személyi

Dologi

Felhalmozasi

Osszesen:

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Programra kaltatlik.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

Az Alapitvany kuratériumi tagjai és az egyre nagyobb szamu sziili bazis 2014ben is nagyon sokat dolgozott az
alabbiakban felsorolt eredményekért. Rajtuk kiviil csaladtagok, dnkéntesek, baratok, ismerdsok és adomanyozok
segitik folyamatosan az alapitvany munkajat. Az Alapitvany kuratdriumi tagjai és az egyre nagyobb szamiu sziil6i bazis
2014ben is nagyon sokat dolgozott az aldbbiakban felsorolt eredményekért. Rajtuk kiviil csaladtagok, dnkéntesek,
baratok, ismerdsok és adomanyozok segitik folyamatosan az alapitvany munkajat.

Szakmai programok, csaladsegités: 2014 marciusatol indult PART elnevezésil szakmai programunk, melynek célja a
csaladok kbzvetlen megsegitése volt, egyénre szabott tandcsadassal, konzulticios alkalmakkal.

Ny.v.:5.2 A nhyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2015.05.13 15.45.46



A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet
egyszerusitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete

PK-142

Szervezet neve:

|Magyar Rett Szindréma Alapitvany

Tamogatéasi program elnevezése:

Miikiidési kiltségekre és kizhasznl programjainkra

Tamogatd megnevezése:

MNAV 1% 2012. évben kapott

Tamogatas forrasa:

kdzponti koltségvetés |X|

onkormanyzati koltségvetés |:|

nemzetkozi forras |:|

méas gazdalkodd |:|

Tamogatas idétartama:

2012. évi vagy max. 3 év

Tamogatasi 6sszeg:

334 030
- ebbdl a targyévre jutd 0sszeg: 198 735
- targyévben felhasznalt 6sszeg: 198 735
- targyévben folyodsitott 6sszeg: 0

Tamogatas tipusa:

visszatéritendé |:| vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Személyi

Dologi

Felhalmozasi

Osszesen:

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Miikodési kbltségeinkre kiltottiik a fenti 6sszeget. llyen a posta, bankkbltség, nyomtatas, irodaszer, nyomtatvany.
Képességfejleszid anyagokra koltottiik, programra, foglalkozasra.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

orvosok munkajat.

2014. oktobertdl CSEPP néven szintén egy csaladsegitd programot inditottunk. 2014 6szén egy harom napos
mentorsziili-képzést szerveztiink, melynek eredményeképpen 10 mentorsziild segiti a kuratorium munkéjat, akik az
orszag kiilonbozd pontjain élnek. Elkészitettiik a Rett-szindromara vonatkozd Kezelési iranyelvek cimet viseld

(honlapunkon olvashatd) tsszefoglalast, mely a tiineteket és a terdpiakat veszi szamba, segitve a szildket és az

Kapcsolattartas a csaladokkal, kiizds programok: a sziildi kor fontos bazisat képezi az Alapitvanynak, szamukra évente
tibbszdr sziilotalalkozokat tartottunk.

Ny.v.:5.2 A nhyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!
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A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznuisagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

|Magyar Rett Szindréma Alapitvany

) . ) Miikiidési kiltségekre és kizhasznl programjainkra
Tamogatasi program elnevezése:

Tamogatd megnevezése: NAV 1% 2013. evben utalt

kdzponti koltségvetés |X|

onkormanyzati koltségvetés |:|
Tamogatas forrasa:

nemzetkozi forras |:|

méas gazdalkodd |:|

Tamogatas idétartama: 2013.ev max. 3ev

Tamogatasi 6sszeg:

- ebbdl a targyévre jutd 0sszeg: 522 514

- targyévben felhasznalt 6sszeg: 522 514

- targyévben folyodsitott 6sszeg:

Tamogatas tipusa: visszatéritendd |:| vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Személyi

Dologi 552 514
Felhalmozasi

Osszesen: 552 514

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Nyomtatvanyt, irodaszert vasaroltunk. Postakbltségre koltottilk még.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

014 nyaran megszerveztiik a hagyoméanyos terdpias tabort a Balaton mellett 40 f& részvételével. Jialiusban eldszor
kétszer egyhetes csaladi tAbort is lebonyolitottunk Nagyszalontan két mentorsziild segitségével. A kizds programokon
a csaladok az eddigi évekhez képest sokkal nagyobb szamban és alkalommal jelentek meg, 0j csaladok is
bekapcsoladtak.

Kapcsolattartas mas szervezetekkel: az Alapitvany kuratoriumi tagjai rendszeresen részt vesznek kiilfoldi és magyar
konferenciakon, workshopokon (2014-ben: EUnetHTA konferencia és tréning, Roma, Eurordis ECRD konferencia,
Berlin, RSE konferencia, Bécs, FSZK SZUMMA L.).

Ny.v.:5.2 A nhyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2015.05.13 15.45.46



A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznuisagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

|Magyar Rett Szindréma Alapitvany

) . ) Miikiidési kiltségekre és kizhasznl programjainkra
Tamogatasi program elnevezése:

Tamogatd megnevezése: NAV 1% 2014.év

kdzponti koltségvetés |X|

onkormanyzati koltségvetés |:|
Tamogatas forrasa:

nemzetkozi forras |:|

méas gazdalkodd |:|

Tamogatas idétartama: 2014.ev max. 3 ev

Tamogatasi 6sszeg: 7 655

- ebbdl a targyévre jutd 0sszeg: 7 655

- targyévben felhasznalt 6sszeg:

7 655
- targyévben folydsitott 6sszeg:
gy y g 7 655
Tamogatas tipusa: visszatéritendd |:| vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Személyi

Dologi 7 655
Felhalmozasi

Osszesen: 7 655

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Postakiltségre.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

Részt vesziink a Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel élok Orszagos Szovetségének (RIROSZ) rendezvényein (Rithal
Betegségek Vilagnapja). A nemzetkozi Rett-szervezetekkel kiépitett j0 kapcsolatokon és rendezvényeiken keresztiil
kivetni tudjuk a kiilféldi kutatdsokat és a friss kutatasi eredményekrol tajékoztatni az érintett csaladokat. Folyamatos
kapcsolattartas betegszervezetekkel, fogyatékos iigyben érintett civil szervezetekkel (pl. Down Egyesiilet, Kézenfogva
Alapitvany, Vadaskert Alapitvany, Rirosz, Williams Szindroma Tarsasag). 2014-2016-ban egyittmiikédiink a
Kézenfogva Alapitvany Informacios Pontok Hal6zata projektjében.

Ny.v.:5.2 A nhyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2015.05.13 15.45.46



A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet

egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznuisagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

|Magyar Rett Szindréma Alapitvany

i - i Programjaink, fenntartdsunk
Tamogatasi program elnevezése:

Tamogaté megnevezése: Concord Ertékpapir Zrt.

kdzponti koltségvetés |:|

onkormanyzati koltségvetés |:|
Tamogatas forrasa:

nemzetkozi forras []
mas gazdéalkodo |X|
Tamogatas idétartama: 20146l
Tamogatéasi 6sszeg: 310 000
- ebbdl a targyévre jutd 0sszeg: 310 000
- targyévben felhasznalt 6sszeg: |244 000
- targyévben folyodsitott 6sszeg: 310 000

Tamogatas tipusa: visszatéritendd |:| vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Személyi 50 958
Dologi 259 042
Felhalmozasi

Osszesen: 310 000

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Programokra, terapias kutya foglalkozasra, bankkdltségre, kampanyfilmre, nyomtatvany irodaszerre, megbizasi dijra
koltottik.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

Ismeretterjesziés: 2014 dszétdl lehetdségiink nyilt egy dj, elsésorban online feliileteken megjelend kiadvany
elkészitésére. Ehhez folyamatosan cikkeket forditunk, és elkezdddétt a kiadvany szerkesztése. 2014. novembertdl egy
eldadassorozatot inditottunk sziiloknek és szakembereknek a ,,Rett-szindroma tiineteinek felismerése, kezelése,
fejlesztési lehetbségek” cimmel, melyen orvosok, gyogypedagogusok adtakladnak eld. Ezek anyagait szintén elkezdiik
feldolgozni. Az elbadassorozat alkalmanként 100 fos résztvevo-szammal keriil megrendezésre, és nagyon sikeres,
vidékrdl is nagyon sok szakember jutott el ezekre a rendezvényekre.

Ny.v.:5.2 A nhyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2015.05.13 15.45.46



A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet
egyszerusitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete

PK-142

Szervezet neve:

|Magyar Rett Szindréma Alapitvany

Tamogatéasi program elnevezése:

Programjaink, fenntartasunk

Tamogatd megnevezése:

Bio-Kasztel Kift.

Tamogatas forrasa:

kdzponti koltségvetés |:|

onkormanyzati koltségvetés |:|

nemzetkozi forras |:|
mas gazdalkodo |X|
Tamogatas id6tartama: 14, Evthl
Tamogatéasi 6sszeg: 50 000
- ebbdl a targyévre jutd dsszeg: 50 000
- targyévben felhasznalt 6sszeg: |gq 00
- targyévben folyositott 6sszeg: 50 000

Tamogatas tipusa:

visszatéritendé |:| vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Személyi

Dologi 50 000
Felhalmozasi

Osszesen: 50 000

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Postakiltségre, nyomtatvanyra, bankéltségre, programra hasznaltuk fel.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

njsagiroknak.

Kommunikacio: Az Alapitvany két éve j weboldalt készitett, mely harom facebook oldalaval egyiitt folyamatos
fejlesztés alatt all. A ,Szavak nélkiil" kampanyhoz 0j facebook oldalt inditottunk. Ezek a kommunikécios csatornak

részben azoknak szolnak, akik eldszor taldlkoznak a betegséggel, illetve az Alapitvannyal, részben a mar rendszeres
olvasokat szeretné ellatni naprakész informaciokkal. Nagyobb rendezvényeinkrél sajtbanyagot juttatunk el az

Ny.v.:5.2 A nhyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!
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A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet

egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznuisagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

|Magyar Rett Szindréma Alapitvany

i - i Programjaink, fenntartdsunk
Tamogatasi program elnevezése:

Tamogatd megnevezése: Tudas Media Kit.

kdzponti koltségvetés |:|

onkormanyzati koltségvetés |:|
Tamogatas forrasa:

nemzetkozi forras |:|
mas gazdéalkodo |X|
Tamogatas idétartama: 20146l
Tamogatasi 6sszeg: 100 000
- ebbdl a targyévre jutd 0sszeg: 100 000
- targyévben felhasznalt 6sszeg: |49 000
- targyévben folyodsitott 6sszeg: 100 000

Tamogatas tipusa: visszatéritendd |:| vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Személyi

Dologi 100 000
Felhalmozasi

Osszesen: 100 000

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Utikdltségre, kinyvelési dijra, képességfejlesztd anyagokra hasznaltuk fel.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

Kampanyok, érzékenyités: 2014-ben két sikeres kampanyt bonyolitottunk le. 2014 aprilisaban rendeztiik meg az ,Erés
és gybnge" cimet viseld szinhazi eldadasunkat, mely a P'ART nevet viseld érzékenyitd, miivészeti programsorozat elsd
dllomasa volt, egyben jotékonysagi rendezvény. 2014 dszén pedig az adjukossze.hu kiizdsségi adomanygyiijto
portalon kaptunk lehetdséget ., Szavak nélkiil” cimmel tevékenységiink bemutatisara, és egy konkrét projekthez
(terapias foglalkozasok) tAmogatok keresésére.

Kiilon facebook oldalon kampanyoltunk 80 napon keresztiil, melynek soran rengeteg fotoval és informéaciokkal
mutattuk be az alapitvany tevékenységét.

Ny.v.:5.2 A nhyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2015.05.13 15.45.46



A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznuisagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

|Magyar Rett Szindréma Alapitvany

) . ) Gyogypedagogiai, tanacsadasi programunk
Tamogatasi program elnevezése:

Tamogatd megnevezése: FSZK

kdzponti koltségvetés |X|

onkormanyzati koltségvetés |:|
Tamogatas forrasa:

nemzetkozi forras |:|
méas gazdalkodd |:|
Tamogatéas id6tartama: 2014.€vi6l
Tamogatéasi 6sszeg: 900 000

- ebbdl a targyévre jutd 0sszeg: 900 000

- targyévben felhasznalt 6sszeg:

- targyévben folydsitott 6sszeg:
gy Y g 900 000

Tamogatas tipusa: visszatéritendd |:| vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Személyi

Dologi

Felhalmozasi

Osszesen:

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

2015. évben hasznaljuk fel.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

Magyon sok (j tamogatonk lett a két Oj projekt révén, akiket direkt e-mailekben tovabbra is folyamatosan tajékoztatunk
munkankrol. Kampanyaink révén megjelentiink az irott sajtdban, televizios miisorban, illetve szamos online felileten.

Ny.v.:5.2 A nhyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2015.05.13 15.45.46



A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet
egyszerusitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete

PK-142

Szervezet neve:

|Magyar Rett Szindréma Alapitvany

Tamogatéasi program elnevezése:

Gyogypedagogia, tanacsaddi programjaink

Tamogatd megnevezése:

MNE A

Tamogatas forrasa:

kdzponti koltségvetés |X|

onkormanyzati koltségvetés |:|

nemzetkozi forras |:|
mas gazdéalkodo |:|
Tamogatas id6tartama: 2014.8vt6l
Tamogatasi 6sszeg: 1 350 000
- ebbdl a targyévre jutd 0sszeg: 1 350 000
- targyévben felhasznalt 6sszeg: |gpa 964
- targyévben folyodsitott 6sszeg: 1 350 000

Tamogatas tipusa:

visszatéritendé |:| vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Személyi 192 319
Dologi 497 646
Felhalmozasi 168 999
Osszesen: 858 964

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Felhasznaltuk programamra, postakdltségre, utikiliségre. Vettiink két eszkizt, egy iPad-et és laminalot.
Foglalkoztattunk egyszersitett foglalkoztatas keretében munkavallaldkat.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

Ny.v.:5.2 A nhyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!
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A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet
egyszerusitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete

PK-142

Szervezet neve:

|Magyar Rett Szindréma Alapitvany

Tamogatéasi program elnevezése:

Eldadasokra

Tamogatd megnevezése:

MNE A

Tamogatas forrasa:

kdzponti koltségvetés

onkormanyzati koltségvetés

nemzetkozi forras

mas gazdalkodd

OO | Bl

Tamogatas idétartama: 2014.€vtdl
Tamogatéasi 6sszeg: 150 650

- ebbdl a targyévre jutd 0sszeg: 150 650

- tArgyévben felhasznalt 6sszeg: 44 835

- targyévben folyositott 6sszeg: 150 650

Tamogatas tipusa:

visszatéritendé |:|

vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Személyi

Dologi 44 835
Felhalmozasi

Osszesen: 44 835

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Postakiltségre, nyomtatvanyra és eldadasra koltottiik.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

Ny.v.:5.2 A nhyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!
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A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet
egyszerusitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete

PK-142

Szervezet neve:

|Magyar Rett Szindréma Alapitvany

Tamogatéasi program elnevezése:

Rett tabor

Tamogatd megnevezése:

NCSSZI

Tamogatas forrasa:

kdzponti koltségvetés

onkormanyzati koltségvetés

nemzetkozi forras

mas gazdalkodd

OO | Bl

Tamogatas idétartama: 2013.6v
Tamogatasi 6sszeg: 370 000
- ebbdl a targyévre jutd 0sszeg: 0

- targyévben felhasznalt 6sszeg: 0

- targyévben folyodsitott 6sszeg: 370 000

Tamogatas tipusa:

visszatéritendé |:|

vissza nem téritendd

X

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Személyi

Dologi

Felhalmozasi

Osszesen:

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Tabor kiltségeire hasznaltuk fel.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

Ny.v.:5.2 A nhyomtatvany papir alapon nem kiildheté be!
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A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznuisagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

|Magyar Rett Szindréma Alapitvany

) . ) Rett tabor
Tamogatéasi program elnevezése:

Tamogaté megnevezése: NCSSZI

kdzponti koltségvetés

onkormanyzati koltségvetés
Tamogatas forrasa:

nemzetkozi forras

OO | Bl

mas gazdalkodd

Tamogatas id6tartama: 2014.év

Tamogatéasi 6sszeg: 315 000

- ebbdl a targyévre jutd 0sszeg: 315 000

- targyévben felhasznalt 6sszeg: 315 000

- targyévben folydsitott 6sszeg:
gy y g 315 000

Tamogatas tipusa: visszatéritendd |:| vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Személyi

Dologi 315 000
Felhalmozasi

Osszesen: 315 000

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Tabr kiltségeire hasznaltuk fel.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

Ny.v.:5.2 A nhyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2015.05.13 15.45.46



A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet
egyszerusitett beszamoloja és kozhasznusagi melléklete

PK-142

Szervezet neve:

|Magyar Rett Szindréma Alapitvany

Tamogatéasi program elnevezése:

Gyogypedagogia, tanacsadas programjaink

Tamogatd megnevezése:

MNCTA

Tamogatas forrasa:

kdzponti koltségvetés |:|

onkormanyzati koltségvetés |:|

nemzetkozi forras X
mas gazdéalkodo |:|
Tamogatas id6tartama: 2014.8vt6l
Tamogatéasi 6sszeg: 2 297 469
- ebbdl a targyévre jutd 0sszeg: 2 297 469
- targyévben felhasznalt 6sszeg: |e5q go1
- targyévben folyodsitott 6sszeg: 2 297 469

Tamogatas tipusa: visszatéritendd |:| vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Személyi 22 775
Dologi 629 026
Felhalmozasi

Osszesen: 651 801

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Utikdltségre, szallasra, élelemre forditottuk programokon.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

Ny.v.:5.2 A nhyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2015.05.13 15.45.46



A Kkettos konyvvitelt vezet6 egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznuisagi melléklete | PK-142

Szervezet neve:

|Magyar Rett Szindréma Alapitvany

] o ~ miikédésiink
Tamogatasi program elnevezése:
Tamogatd megnevezése: NEA
kdzponti koltségvetés |X|

onkormanyzati koltségvetés |:|
Tamogatas forrasa:

nemzetkozi forras []
mas gazdéalkodo |:|
Tamogatas id6tartama: 2014.év
Tamogatéasi 6sszeg: 490 000

- ebbdl a targyévre jutd 0sszeg: 490 000

- targyévben felhasznalt 6sszeg: 490 000

- targyévben folydsitott 6sszeg:
gy y g 490 000

Tamogatas tipusa: visszatéritendd |:| vissza nem téritendd |X|

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként

Személyi 151 701
Dologi 158 100
Felhalmozasi 180 199
Osszesen: 490 000

Tamogatas targyévi felhasznalasanak széveges bemutatasa:

Egy nyomtatd és laptopot vasaroltunk. Egyszeriisitett foglalkoztatas keretén beliil volt munkavallalonk. Tovdbba
kinyvelés idyjra, postakoltségre kbltotiik.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

Ny.v.:5.2 A nhyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2015.05.13 15.45.46



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet
egyszeriisitett beszamoléja és kozhasznuisagi melléklete

PK-142
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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Beszamoléd

Magyar Rett Szindréma Alapitvany, 2014.

Az Alapitvany kuratdriumi tagjai és az egyre nagyobb szamu sziil6i bazis 2014ben is
nagyon sokat dolgozott az aldbbiakban felsorolt eredményekért. Rajtuk kiviil csaladtagok,
onkéntesek, bardtok, ismerdsok és adomdnyozdk segitik folyamatosan az alapitvany
munkdjat.

Szakmai programok, csaladsegités: 2014 marciusatdl indult PART elnevezés(i szakmai
programunk, melynek célja a csalddok kdzvetlen megsegitése volt, egyénre szabott
tandcsaddssal, konzultacids alkalmakkal. 2014. oktébertSl CSEPP néven szintén egy
csaladsegitd programot inditottunk. 2014 8szén egy harom napos mentorsziil§-képzést
szerveztiink, melynek eredményeképpen 10 mentorsziild segiti a kuratdérium munkajat,
akik az orszag kiiléonb6z6 pontjain élnek. Elkészitettiik a Rett-szindrdmara vonatkozé
Kezelési iranyelvek cimet visel§ (honlapunkon olvashatd) 6sszefoglalast, mely a tiineteket
és a terapidkat veszi szamba, segitve a sziil6ket és az orvosok munkajat.

Kapcsolattartas a csalddokkal, kdzés programok: a sziil8i kor fontos bazisat képezi az
Alapitvanynak, szamukra évente t6bbszor sziilStaldlkozdkat tartottunk. 2014 nyaran
megszerveztiik a hagyomdnyos terdpids tabort a Balaton mellett 40 f6 részvételével.
Juliusban el8szor kétszer egyhetes csaladi tabort is lebonyolitottunk Nagyszalontan két
mentorszild segitségével. A k6z6s programokon a csalddok az eddigi évekhez képest
sokkal nagyobb szamban és alkalommal jelentek meg, (j csalddok is bekapcsolédtak.

Kapcsolattartas mas szervezetekkel: az Alapitvany kuratdriumi tagjai rendszeresen részt
vesznek kilféldi és magyar konferencidkon, workshopokon (2014-ben: EUnetHTA
konferencia és tréning, Réma, Eurordis ECRD konferencia, Berlin, RSE konferencia, Bécs,
FSZK SZUMMA I.). Részt vesziink a Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel él6k
Orszagos Szovetségének (RIROSZ) rendezvényein (Ritka Betegségek Vilagnapja). A
nemzetkdzi Rett-szervezetekkel kiépitett j6 kapcsolatokon és rendezvényeiken keresztdl
kévetni tudjuk a kiilféldi kutatdsokat és a friss kutatdsi eredményekrol tajékoztatni az
érintett csalddokat. Folyamatos kapcsolattartas betegszervezetekkel, fogyatékos tigyben
érintett civil szervezetekkel (pl. Down Egyestilet, Kézenfogva Alapitvany, Vadaskert
Alapitvéany, Rirosz, Williams Szindréma Tarsasag). 2014—-2016-ban egytittmiikodink a
Kézenfogva Alapitvany Informaciés Pontok Halézata projektjében.

Ismeretterjesztés: 2014 6sz€tdl lehetdségiink nyilt egy Uj, elsésorban online fellileteken
megjelend kiadvany elkészitésére. Ehhez folyamatosan cikkeket forditunk, és
elkezd6dott a kiadvany szerkesztése. 2014. novembertdl egy el6adassorozatot
inditottunk sziil6knek és szakembereknek a ,,Rett-szindréma tiineteinek felismerése,
kezelése, fejlesztési lehetdségek” cimmel, melyen orvosok, gydgypedagdgusok
adtak/adnak el8. Ezek anyagait szintén elkezdiik feldolgozni. Az el§addssorozat
alkalmanként 100 f8s résztvevd-szammal kerlil megrendezésre, és nagyon sikeres,
vidékrdl is nagyon sok szakember jutott el ezekre a rendezvényekre.

Kommunikacié: Az Alapitvany két éve Uj weboldalt készitett, mely harom facebook
oldaldval egyiitt folyamatos fejlesztés alatt all. A ,,Szavak nélkil” kampanyhoz uj
facebook oldalt inditottunk. Ezek a kommunikacids csatorndk részben azoknak szdlnak,
akik el&szor taldlkoznak a betegséggel, illetve az Alapitvdnnyal, részben a mar rendszeres



olvasdkat szeretné ellatni naprakész informacidkkal. Nagyobb rendezvényeinkrdl
sajtéanyagot juttatunk el az Gjsagirdknak.

Kampanyok, érzékenyités: 2014-ben két sikeres kampanyt bonyolitottunk le. 2014
aprilisdban rendeztiik meg az ,,Erds és gydnge” cimet visel6 szinhazi eldadasunkat, mely
a P’ART nevet visel8 érzékenyit8, mlivészeti programsorozat elsd dllomdsa volt, egyben
jotékonysagi rendezvény. 2014 8szén pedig az adjukossze.hu kdzdsségi adomanygydijtd
portalon kaptunk lehet8séget ,,Szavak nélkiil” cimmel tevékenységiink bemutatasara, és
egy konkrét projekthez (terdpias foglalkozasok) tamogatdk keresésére. Kiilon facebook
oldalon kampanyoltunk 80 napon keresztiil, melynek sordn rengeteg fotdval és
informacidkkal mutattuk be az alapitvany tevékenységét. Nagyon sok Uj tdmogatdnk lett
a két Gj projekt révén, akiket direkt e-mailekben tovabbra is folyamatosan tdjékoztatunk
munkankrdél. Kampdanyaink révén megjelentiink az irott sajtéban, televiziés mlsorban,
illetve szdmos online feliileten.
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