A kettos konyvvitelt vezeté egyéb szervezet egyszertisitett
éves beszamolodja és kozhasznusagi melléklet PK-642

2020. év

A szervezetet nyilvantarté bir6sag megnevezése:

01 Févarosi Térvényszék |

Erkezés datuma: 2021-05-10 16:40:09. Erkeztetési szam: EB00508708
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet eﬁxszerﬁsitett
é

éves beszamolodja és kozhasznusagi melléklet PK-642

2020. év

A szervezetet nyilvantart6 bir6sag megnevezése: Targyév:

01 Févarosi Torvényszék |
doszal teriedelme: egése év [§] wreaeke[]  [2[o[2[o|~[ox]-[olz]  [2[o[[o~[[z -[3[]
id6szak kezdete id6szak vége

Valassza ki, hogy a beszamol6 (és kézhasznusagi melléklet) az alabbiak kéziil melyikre vonatkozik!

a. Szervezet

b. Jogi személy szervezeti egység (szarmaztatott jogi személy) |:|

Szervezet neve:

Magyar Williams Szindroma Tarsasag

Szervezet székhelye:

Iranyitészam: @E Teleplilés: Budapest

Kozterilet neve: o Kozterllet jellege: .
rczy ut

Hazszam: 2 Lépcsbhaz: Emelet: Ajto:
Jogi személy szervezeti egység neve:
Jogi személy szervezeti egység székhelye:

IrAnyitoszam: DDDD Telepulés:

Koézterilet neve: Kozterilet jellege:

Hazszam: Lépcs6haz: Emelet: Ajto:
Nyilvantartasi szam: Ioll|_lolzl_|1|015|9“91 [ |
Ugyszam: [1[6]ofo]/[P[K]-l6[o[7]1]3] |/[2[o]o]3]
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adészama: |1||8||2H4 "9“2"5"& _ _|4||2}

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység ” ” -
képvisel6jének neve: Poganyné Bojtor Zsuzsanna |

Képviseld alairasa:

Keltezés:

o[22)—{e[s -3
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet eﬁyszerﬁsitett
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-642

2020. év

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Magyar Williams Szindréma Tarsasag

rr s

Az egyszerlisitett éves beszamol6 mérlege (Adatok ezer forintban,)

El6z6 év El6z8 év Targyév
helyesbitése

ESZKOZOK (AKTIVAK)

A. Befektetett eszk6zok 35 0

I. Immateridlis javak

Il. Targyi eszkdzok 35 0

Ill. Befektetett pénziigyi eszktzok

B. Forgbeszkdzok 9 500 9 037
|. Készletek
Il. Kévetelések 300 300

1. Ertékpapirok

IV. Pénzeszkdzok 9 200 8737
C.  Aktiv id6beli elhatarolasok 250
ESZKOZOK OSSZESEN 9 535 9 287

FORRASOK (PASSZIVAK)

D. Sajattéke 9 145 9152
I. Indulé t6ke/jegyzett t6ke 15 15
Il. T6kevaltozas/eredmény 8 724 9130

I1l. Lekotott tartalék

IV. Ertékelési tartalék

V. TérgKévi eredmény alaptevékenységbdl
(k6zhasznu tevékenysegbdl) 406 7

VI. Targyévi eredmény véllalkozasi tevékenységbdl

E. Céltartalékok

F. Kotelezettségek 180 135

I. Hatrasorolt ktelezettségek

Il. Hosszu lejaratu kotelezettségek

lll. Rovid lejaratu kotelezettségek 180 135
G. Passziv id6beli elhatarolasok 210
FORRASOK OSSZESEN 9535 9 287
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A kettos konyvvitelt vezet6é egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-642
2020. év

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Magyar Williams SzindrOma Tarsasag

Az egyszerlisitett éves beszamolé eredménykimutatasa (Adatok ezer forintban.)
Alaptevékenység Véllalkozéasi tevékenység Osszesen
el6z6 év elé6z6 év | targyév | el6z6 év el6z6 év | targyév | el6z6 év el6z6 év | targyév
helyesbitése helyesbitése helyesbitése

1. Ertékesités nett6 arbevétele

2. Aktivalt sajat teljesitmények

értéke

3. Egyeéb bevételek 14 781 9334 14 781 9334
ebbdl:

- tagdij 220 167 220 167
- alapit6tol kapott befizetés

- tamogatasok 10 940 8276 10 940 8 276

ebbdl: adomanyok 2501 3360 2501 3360

4. Pénzlgyi mlveletek

bevételei 5 4 5 4
A. Osszes bevétel (1+-2+3+4) | 14786 9338 14 786 9 338
ebbdl: kdzhasznu tevékenység

bevételei 14 786 9 338 14 786 9 338
5. Anyagijelleg( raforditasok 11 497 6 450 11 497 6 450
6. Személyi jelleg(i raforditasok 2 815 2 846 2 815 2 846
ebbdl: vezet6 tisztségvisel6k

juttatdsai

7. Ertékcsokkenési leiras 68 35 68 35
8. Egyéb raforditasok

9. Pénzugyi miveletek

raforditasai

B. Osszes raforditas

(5+6+7+8+9) 14 380 9331 14 380 9331
ebbdl: kdzhasznl tevékenység

raforditasai 14 380 9331 14 380 9331
C. Adébzas el6tti eredmény

(A-B) 406 7 406 7
10. Addfizetési kotelezettség

D. Targyévi eredmény (C-10) 406 7 406 7

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhetd be!
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2020. év

A kettos konyvvitelt vezet6é egyéb szervezet e
éves beszamoldja és kozhasznuisagi melléklet

szerusitett

PK-642

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Magyar Williams SzindrOma Tarsasag

rr s

Az egyszerlisitett éves beszamol6é eredménykimutatasa 2.

(Adatok ezer forintban.)

Alaptevékenység

Vallalkozsi tevékenység

Osszesen

el6zé év el6zé év
helyesbitése

targyév

el6z6 év

el6zé év
helyesbitése

targyév

el6z6 év

el6z6 év | targyév
helyesbitése

Téajékoztatod adatok

A. Kozponti kbltségvetési
tamogatas

ebbdl:
- hormativ tamogatés

B. Helyi 6nkormanyzati
koltségvetési tAmogatas

ebbdl: ]
- normativ tamogatas

C. Az Europai Uni6 strukturalis
alapjaibal, illetve a Kohézi6s
Alapbdl nyujtott tamogatas

D. Az Eurodpai Uni6 koltség-
vetésébdl vagy mas allamtal,
nemzetkdzi szervezettd|
szarmaz0 tamogatas

E. A személyi jvedelemado
meghatarozott részének az
addz6 rendelkezése szerinti fel-
hasznélasarol szol6 1996. évi
CXXVI.térvény alapjan atutalt
0sszeg

1617

1291

1617

1291

F. Kozszolgaltatasi bevétel

G. Adomanyok

3360

2501

2501

3 360

Koényvvizsgaloi zaradék

Az adatok kényvvizsgalattal ala vannak tAmasztva.

|:| Igen

IXI Nem
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-642

2020. ev

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Szervezet

Magyar Williams Szindréma Tarsasag
1.2 Székhely

Iranyitoszam: @@ Telepulés: Budapest

Kozterllet neve:

|Orczy Kozterulet jellege: | -

Héazszam: |:I Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto: |

1.1 Jogi személy szervezeti egység

1.2 Székhely

Irdnyitdszam: DDDD Telepulés:

Kozterilet neve: | Kozterulet jellege: |

Hazszam: I:I Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto: | |
1.3 Ugyszam: lﬂﬂlﬂg‘lm 7|1|3| lz|o|o|3
1.4 Nyilvantartasi szam: lo]1|—|o]|2|—[1]o]5]9]9] | |
1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adészama: |1||8\|2||4||9H2||5\|5| _ _|4u2|

1.6 Szervezet | Jogi személy szervezeti egysé . . .
képviseljének ne%e: y gyseg Poganyné Bojtor Zsuzsanna

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

A beteg gondozasahoz sziikséges komplex diagnosztikai és ellatasi hattér segitéséhez
tovabbra is az SE Il. GyermekKlinikaval és a felnéftt ellatast végzd SE I, Belklinikaval, mig a WS
szlirések végzése miatt a PTE-vel és a DE-OEC-cel és SZTE-vel is egyittmikddtiink. A RIROSZ
tagjaként részt vettiink a Ritka Betegségek Nemzeti Tervének megvaldsitasat seqgitd
folyamatban, valamint érclekérvényesitd tevékenységet fejtettiink ki a Nemzeti Betegforum és a
Betegszervezetek Orszagos Szivetségének tagjaként. Ahhoz, hogy a Covid pandémia idején is
tudjunk tenni valamit a tagjaink, és a hozzank segitségért fordulok egészségmegdrzése
érdekében, szervezetiink esetén is megvaldsitottuk a digitalis Atallast. A kézponti honlapunk
teljes meguajitasaval igyekeztink napra kész informacidt nydjtani mindenkinek, elésegitve a

3. Kdézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kdzhasznd tevékenység megnevezése: |Egészségme96rzés, betegségmegel6zés, rehab. |

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely: 1997. évi CLIV. tv. 35. § |

[(1)-(2). 144. § (1)-(2), 2011. évi CLXXXIX. tv. 13 § (5) 9. a helyi 5nkormanyzatokréL. |

3.3 Kdzhasznu tevékenység célcsoportja: |WS-seI és mas fogyatékossaggal él6k és csaladjaik |
3.4 Kézhasznu tevékenységbdl részesiilék létszama:
3.5 Kézhasznu tevékenység f6bb eredményei:

500 |

Tovabbra is fontos célunk a prevencid. Tevékenységeink hatasara a tagok életmindsége és
egészsége az érintett fiatalok és sziileik kérében javult.

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2021.05.10 16.50.45




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-642

2020. ev

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Szervezet

Magyar Williams Szindréma Tarsasag
1.2 Székhely

Iranyitoszam: @@ Telepulés: Budapest

Kozterllet neve:

|Orczy Kozterulet jellege: | -

Héazszam: |:I Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto: |

1.1 Jogi személy szervezeti egység

1.2 Székhely

Irdnyitdszam: DDDD Telepulés:

Kozterilet neve: | Kozterulet jellege: |

Hazszam: I:I Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto: | |
1.3 Ugyszam: lﬂﬂlﬂg‘lm 7|1|3| lz|o|o|3
1.4 Nyilvantartasi szam: lo]1|]—|o]|2]|—|[1]o]5]9]9] | |
1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adészama: |1||8\|2||4||9H2||5\|5| _ _|4u2|

1.6 Szervezet | Jogi személy szervezeti egysé . . .
képviseljének ne%e: y gyseg Poganyné Bojtor Zsuzsanna

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

A felndtté valas és elengedés segitésére tovabb folytattunk a Fészekhagyd
programsorozatunkat. Ezek keretein belil a kivetkez & programokat szerveztiik a WS fiatalok
aktiv kbzremilkddésével; Fészekhagyo tréningek, Gnallé életvitel programok (jan.18, 31,
febr.1,14,15., marc.8., szept. 3-6., 19, okt.03,, 31, nov.17), tabor szept. 3-6 Tata, fészekhagyas a
nyari online csaladi taborunkban jul. 05-10, online Mikulas dec.12.). Részt vettiink tovabba a
Mezfgazdasagi Muzeumban, még a Covid valsag elftt az utolsd pillanatban megtartott Ritka
Betegségek Vilagnapi eseményén rendezdként is (02.28-29.). A szildknek megbeszélések
zajlottak ezekkel kapcsolatban, parhuzamosan a zajld eseményekkel. Kicsik csaladjainak
folyamatos segitségnyujtas, tajékoztatas igény szerint. A csaladsegitést, terapias rekreaciot

3. Kdézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kézhasznu tevékenység megnevezése: | Szocialis tevékenység, csaladsegités |

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely: 2011. évi CCXL. tv. 1.§ - 6. § |

3.3 Kdzhaszn( tevékenység célcsoportja: |\ys.gel s mas fogyatékossaggal él6k és csaladjaik |

3.4 Kézhasznu tevékenységbdl részesiilék létszama: 800 |
3.5 Kézhasznu tevékenység f6bb eredményei:

Széles kiri segitséget nyujtunk a hozzank fordulé csaladok részére, igy az érintett csaladok
az informacidk segitségével kbnnyebben tudnak tajékozodni az egészséqg-, szocialis- és
oktatasiigy teriiletén. Ennek hatasara taglétszamunk tovabb nétt.
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-642

2020. ev

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Szervezet

Magyar Williams Szindréma Tarsasag
1.2 Székhely

Iranyitoszam: @@ Telepulés: Budapest

Kozterllet neve:

|Orczy Kozterulet jellege: | -

Héazszam: |:I Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto: |

1.1 Jogi személy szervezeti egység

1.2 Székhely

Irdnyitdszam: DDDD Telepulés:

Kozterilet neve: | Kozterulet jellege: |

Hazszam: I:I Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto: | |
1.3 Ugyszam: lﬂﬂlﬂg‘lm 7|1|3| lz|o|o|3
1.4 Nyilvantartasi szam: lo]1|]—|o]|2]|—|[1]o]5]9]9] | |
1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adészama: |1||8\|2||4||9H2||5\|5| _ _|4u2|

1.6 Szervezet | Jogi személy szervezeti egysé . . .
képviseljének ne%e: y gyseg Poganyné Bojtor Zsuzsanna

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

Szamos tudomanyos és média megjelenés mellett igyekeztink online rendezvényekkel pétolni a
személyes megjelenésekre épiilé képességfejlesztést. igy voltak képességfejleszté célokat
szolgald foglalkozAsok a nyari online csaladi fejleszté taborunkban is. Pl.: mozgasfejlesztd,
mivészetterapias, Kzdsség épitd és a kultarat megismertetd programokat is, valamint
fiataloknak fészekhagyods tréningeket szerveztink. Részt vettiink FEWS telekonferenciain, ABEP,
Eurdpai Ritka Beteg Konf., EPF, Rare2030, ECRD sth. konferenciakon és megbeszéléseken. Az év
elején, az ELTE Barczi Gusztav Gydgypedagdgiai Fbiskola gydgypedagdgus hallgatdinak
tovabbképzésében, és szakdolgozatuknak megirasaban, egyben gyakorlati helyiil is szolgalunk
nekik.

3. Kdézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kdzhasznd tevékenység megnevezése: |0ktatés, képességfejlesztés, ismeretterjesztés |

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely: 2011. évi CXC. térvény |

a nemzeti k6znevelésrdél 4. § (1) a)-u) |
3.3 Kézhasznu tevékenység célcsoportja: |WS betegek, csaladjaik, szakemberek |

3.4 Kézhasznu tevékenységbdl részesiilék létszama:
3.5 Kézhasznu tevékenység f6bb eredményei:

500 |

A pandémia ellenére szinte minden hianypotls, a WS-es gyermekek, fiatalok speciilis igényeire
szabott fejleszt6 programunkat meg tudtuk valésitani. Az online taborunk, csaladi napjaink, ill.
egyéeb internetes aktivitasunk vidékr&l is elérheték.

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2021.05.10 16.50.45




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-642

2020. ev

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Szervezet

Magyar Williams Szindréma Tarsasag
1.2 Székhely

Iranyitoszam: @@ Telepulés: Budapest

Kozterllet neve:

|Orczy Kozterulet jellege: | -

Héazszam: |:I Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto: |

1.1 Jogi személy szervezeti egység

1.2 Székhely

Irdnyitdszam: DDDD Telepulés:
Kozterilet neve: | Kozterulet jellege: |
Hazszam: I:I Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto: | |
1.3 Ugyszam: lﬂﬂlﬂg‘lm 7|1|3| Iz|0|0|3

1.4 Nyilvantartasi szam: |011|_|o|2|_|1|0|519|9[ [ |
1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adészama: |1||8\|2||4||9H2||5\|5| _ _|4u2|

1.6 Szervezet | Jogi személy szervezeti egysé . . .
képviseljének ne%e: y gyseg Poganyné Bojtor Zsuzsanna

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

|Az MWSzT sajat tevékenységének bemutatasa, illetve a legfrissebb nemzetkézi tudomanyos
eredmények széles kirben ismertté tétele céljabdl a kivetkez & eseményeken vett részt
szervezdként, vagy résztvevdként; Ritka Betegségek Vilagnapja (02.28-29), az NBF, a BEMOSZ, a
budapesti CIC, RIROSZ, EPF, Magnet Bank, BGGYK, NFSZK, ETA, NIOK talalkoz6in, kutatasaiban,
oktatasaban, konferencidin. Részvétel az AIPM Betegszervezetek Egyilittmiikddési Platformja
(ABEP) munkajaban. Nemcsak az MWSzT ismeretei bdviiltek, de a kiadvanyaink és honlapjaink
seqitségével —orszagos szinten - Atfogd disszeminaciot folytattunk. Részt vettiink
elSadasokkal az EURORDIS és a FEWS ezzel kapcsolatos konferenciain és az ismereteinket
tovabb adtuk.

3. Kdézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kézhasznu tevékenység megnevezése: |Tudoményos tevékenység, kutatas |

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely: 2004. évi CXXXIV. torvény |

la. 5 (4c.); 5.8 (3) |
3.3 Kézhasznu tevékenység célcsoportja: Kutaték, klinikusok és WS betegeik |

3.4 Kézhasznu tevékenységbdl részesiilék létszama:

1000 |

3.5 Kézhasznu tevékenység f6bb eredményei:

Ismét ndveltiik a veliink egyilittm(ikédd szakemberek, civil szervezetek kirét. N&tt tarsadalmi
ismertségiink és a szakemberek kérében terjesztettiik a WS-sel kapcsolatos legfrissebb
ismereteket. Programjaink altal nétt hazai és nemzetkdzi reputacionk.

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2021.05.10 16.50.45




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
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2020. ev

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Szervezet

Magyar Williams Szindréma Tarsasag
1.2 Székhely

Iranyitoszam: @@ Telepulés: Budapest

Kozterllet neve:

|Orczy Kozterulet jellege: | -

Héazszam: |:I Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto: |

1.1 Jogi személy szervezeti egység

1.2 Székhely

Irdnyitdszam: DDDD Telepulés:
Kozterilet neve: | Kozterulet jellege: |
Hazszam: I:I Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto: | |
1.3 Ugyszam: lﬂﬂlﬂg‘lm 7|1|3| Iz|0|0|3

1.4 Nyilvantartasi szam: |011|_|o|2|_|1|0|519|9[ [ |
1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adészama: |1||8\|2||4||9H2||5\|5| _ _|4u2|

1.6 Szervezet | Jogi személy szervezeti egysé . . .
képviseljének ne%e: y gyseg Poganyné Bojtor Zsuzsanna

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

Csaladi napjainkon, taborainkon mindig biztositott a mozgasfejlesztés, szas, zenés
kondicionald torna arésztvevdk szamara. Ezek zémét sajnos a Covid jJarvany miatt nem lehetett
biztositani. Ugyanakkor a Tarsasag a kezdetektdl fogva igen nagy hangsulyt fektet az érintett
fiatalok és csaladtagjaik mozgasfejlesztésére, sporttevékenységére, ezért megprébaltunk
online mozgatds foglalkozasokat szervezni. Ugyanakkor dsztdndzziik a sziiléket is, hogy
megdrizzék a kondicidjukat. Az idei online csaladi taborunkban is figyeltiink az egészséges
Eletmddra.

3. Kdézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kdzhasznu tevékenység megnevezése: |Fogyatékos személyek sporttevékenységének tamogata |

3.2 Kozhasznu tevékenységhez kapcsol6doé kozfeladat, jogszabalyhely: 15504 gyil. tv. a sportrél 49. § c)-¢) |

3.3 Kdzhaszn( tevékenység célcsoportja: |\ys.gel s mas fogyatékossaggal él6k és csaladjaik |

3.4 Kézhasznu tevékenységbdl részesiilék létszama: 300 |
3.5 Kézhasznu tevékenység f6bb eredményei:

A Tarsasag altal szervezett offline, majd online sporttevékenységekkel nagymértékben
hozzajarulunk a Williams szindrémas és hasonldé gondokkal kiiszkéd & gyerekek, fiatalok és
csaladtagjaik életmindségének javitasahoz.

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2021.05.10 16.50.45




A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoloja és kozhasznusagi melléklet PK-642

2020. ev

1. Szervezet | Jogi személy szervezeti egység azonosité adatai

1.1 Szervezet

Magyar Williams Szindréma Tarsasag
1.2 Székhely

Iranyitoszam: @@ Telepulés: Budapest

Kozterllet neve:

|Orczy Kozterulet jellege: | -

Héazszam: |:I Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto: |

1.1 Jogi személy szervezeti egység

1.2 Székhely

Irdnyitdszam: DDDD Telepulés:

Kozterilet neve: | Kozterulet jellege: |

Hazszam: I:I Lépcs6haz: I:I Emelet: I:I Ajto: | |
1.3 Ugyszam: lﬂﬂlﬂg‘lm 7|1|3| lz|o|o|3
1.4 Nyilvantartasi szam: lo]1|]—|o]|2]|—|[1]o]5]9]9] | |
1.5 Szervezet | Jogi személy szervezeti egység adészama: |1||8\|2||4||9H2||5\|5| _ _|4u2|

1.6 Szervezet | Jogi személy szervezeti egysé . . .
képviseljének ne%e: y gyseg Poganyné Bojtor Zsuzsanna

2. Targyévben végzett alapcél szerinti és k6zhasznu tevékenységek bemutatasa

Williams szindrémaval é16 fiatalok foglalkoztatasanak megoldasara az idésdédd tagsagunk
kirében a kKorabbi dnalld életvitel taboraink nyoman keletkezett igénynek eleget téve, folytattuk
online a Fészekhagyd projektiinket, szamos civil és szakmal partnerrel (FRAMBU Kdzponttal,
ELTE BGGYK) egyiittm(ikidve. A 12 fiatal most is rendszeresen jart az onallé életvitelt segitd
online tréningjeinkre, foglalkoz Asainkra, és részt vett a rendezvények szervezésében és
lebonyolitadsaban. Ezek tovabbra is az énallé életvitel kialakitasat célozzak. A projekt soran
online tabort, érzékenyitd programokat, eléadasokat és sziiléklubot, rendezvényeket, is
szerveztink. Folytatjuk az nallé lakhatassal kapcsolatos tajékozddast. Kdzben a mentalis
elkészitéshen is részt vesziink, hogy a csalad minden tagja el tudja fogadni a Kialakult

3. Kdézhasznu tevékenységek bemutatasa (tevékenységenként)

3.1 Kozhasznu tevékenység megnevezése: |Fogy. személyek rehab, ill. rehab. foglalkoztata |

3.2 Kézhasznu tevékenységhez kapcsol6dé kozfeladat, jogszabalyhely: 1998. évi XXVLI. tv |

a fogyatékos személyek jogairdl és esélyegyenl6ségiik biztositasarol |

3.3 Kdzhaszn( tevékenység célcsoportja: |\ys.gel s mas fogyatékossaggal él6k és csaladjaik |

3.4 Kézhasznu tevékenységbdl részesiilék létszama: 300 |
3.5 Kézhasznu tevékenység f6bb eredményei:

A tagjaink ismeretel béviiltek a foglalkoztatassal kapcsolatban, a WS fiatalok szamara
hosszutava program kialakitasat folytatjuk, killéndsen a foglalkoztatashoz és az dnallésaghoz
sziikséges kompetenciak megszerzése terén.

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2021.05.10 16.50.45




A kettos konyvvitelt vezetoé egyéb szervezet egyszertisitett
éves beszamolodja és kozhasznusagi melléklet PK-642
2020. év
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:
Magyar Williams Szindroma Tarsasag
5. Cél szerinti jutattasok kimutatasa (Adatok ezer forintban,)
5.1 | Cél szerinti juttatas megnevezése El6z6 év Téargyév
Informacids szolgaltatas, adatkezelés 495 1037
5.2 | Cél szerinti juttatds megnevezése El6z6 év Téargy év
programjaink, miikodésiink 13 162 8 161
5.3 | Cél szerinti jutattas megnevezése El6z6 év Targy év
adminisztrativ, irodai munka, koordinacié 723 133
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(6sszesen) 14 380 9331
Cél szerinti juttatasok kimutatasa
(mind6sszesen) 14 380 9331
6. Vezetd tisztségvisel6knek nydijtott juttatas
6.1 | Tisztség El6z6 év (1) Targyév (2)
0 0
6.2 | Tisztség El6z6 év (1) Targy év (2)
0 0
A. | Vezet6 tisztségvisel6knek nydjtott
juttatds (mindosszesen): 0 0

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhetd be!
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A kettos konyvvitelt vezeté egyéb szervezet egyszertisitett
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet

PK-642
2020. év
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:
Magyar Williams Szindroma Tarsasag
7. K6zhaszni jogallas megallapitasahoz sziikséges mutatok (Adatok ezer forintban.)

Alapadatok El6z8 év (1) Targyév (2)
B. Eves 6sszes bevétel 14 786 9 338
ebbdl:

C. A személyi jovedelemad6é meghatarozott részének az

adozo rendelkezése szerinti felhasznalasarol sz616 1617 1291
1996. évi CXXVI. térvény alapjan atutalt 6sszeg

D. Kdzszolgaltatasi bevétel

E. Normativ tamogatéas

F. Az Eurdpai Unié strukturalis alapjaibdl, illetve

a Kohéziés Alapbdl nydjtott tAmogatas

G. Korrigalt bevétel [B-(C+D+E+F)] 13169 8 047
H. Osszes raforditas (kiadas) 14 380 9331
I. Ebbdl személyi jellegii raforditas 2815 2 846
J. Kozhasznu tevékenység raforditasai 14 380 9331
K. Adé6zott eredmény 406 7

L. A szervezet munkajaban kézremiik6d6 kdzérdekii dnkéntes
tevékenységet végz6 személyek szama

(a kozérdekli 6nkéntes tevékenységrél szolo

2005. évi LXXXVIIL. térvénynek megfelelGen)

24 25

Eréforras ellatottsag mutatoi

Mutaté teljesitése

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

Tarsadalmi tamogatottsag mutatoi

Mutaté teljesitése

Ectv. 32. § (5) a) [(C1+C2)/(G1+G2) >=0,02]

Ectv. 32. § (5) b) [(J1+J2)/(H1+H2)>=0,5]

Ectv. 32. § (5) ¢) [(L1+L2)/2>= 10 f§]

X
X
X]

OOy

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhet6 be!
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléeklet PK-642
2020. év
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:
Magyar Williams Szindréma Tarsasag
Tamogatasi program elnevezése: |NEAN-KP-1-2020/4-000130
Tamogat6é megnevezese: Miniszterelnokség
kozponti kbltségvetés |X|
onkormanyzati koltségvetés |:|
Tamogatas forrasa:
nemzetkozi forras |:|
mas gazdalkod6 []
Tamogatas id6tartama: 2020.04.01-2021.09.30
Tamogatasi 6sszeg: 250 100
- ebbdl a targyévre juté 0sszeg: |250 100
- tArgyévben felhasznalt 6sszeg: |250 100
- tArgyévben folydsitott 6sszeg: |250 100
Tamogatas tipusa: visszatéritend6 |:| vissza nem téritend6 IXI

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:
Személyi
Dologi 250 100
Felhalmozasi
Osszesen: 250 100

Tamogatas targyévi felhasznalasanak szoveges bemutatasa:

A palyazat a szervezet rezsi kiltségeihez, valamint a kzponti honlap megujitasahoz jarult hozza

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

25

ért el. Kdvetdink szama: 1050

FEr

.

A tagjaink igényeit 6 féle igényfelmérd &s visszajelzd kérddiven keresztiil kisértik figyelemmel. A Kiadott
sajté kdzleményiinkhdz 14 db megjelenésiink volt. 7 online és 5 offline rendezvényt sikeriilt megvalasitani,

@nkéntessel. Facebook oldalunkon 80 bejegyzést tettiink, az Uj Nap Uj Remények kampany 2871 embert

17 csaladnak segitettiink szocialis vagy egészségligyl témaban. Online hazai és nemzetkidzi
konferencidkon vettiink részt. Mikulas programunk 128 fit ért el.Sajtéanyagainkkal elértiink: 1 546 504

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhetd be!

Nyomtatva: 2021.05.10 16.50.45




2020. év

A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet e
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléeklet

szerusitett

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Magyar Williams Szindréma Tarsasag

Tamogatasi program elnevezése:

NEA-TF-19-0-V-0548

Tamogaté megnevezése:

Minisztereln6kség

Tamogatas forrasa:

kozponti kbltségvetés

onkormanyzati koltségvetés

nemzetkdzi forras

mas gazdalkodoé

) | | <l

Tamogatas idétartama:

2019.04.01-2020.03.31

Tamogatasi 6sszeg: 3500 000
- ebbdl a targyévre juté 0sszeg: |210 263
- tArgyévben felhasznalt 6sszeg: |210 263
- tArgyévben folydsitott 6sszeg: |

Tamogatas tipusa:

visszatéritend® |:|

vissza nem téritendd IXI

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:
Személyi 150 799
Dologi 59 464
Felhalmozasi 0
Osszesen: 210 263

Tamogatas targyévi felhasznalasanak szoveges bemutatasa:

A tamogatast féleg az online fészekhagyo programjaink szakembereinek bérezéséhez torténd
hozzajarulasként hasznaltuk fel.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

A Williams szindrémaval és mas ritka betegséggel é16 fiatalok a Korona virus magas kockazati
csoportjaba tartoznak, ezért az erre az idfszakra tervezett programjainkat éppen az aktualis
wvirushelyzethez igazitottuk. A projekt keretében ezért egy online kizdsségi programot dolgoz tunk Ki,
aminek részeként megtanitottuk a tagok szamara az online Kommunikacidra alkalmas eszkdz ok
hasznalatat, aminek segitségével szakmai elSadasokat, és tréningeket tarthattunk, online szabadid&s
programokat valdsithattunk meg.

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhetd be!
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett

éves beszamoldja és kozhasznusagi melléeklet PK-642

2020. év

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Magyar Williams Szindréma Tarsasag

Tamogatasi program elnevezese: |cijvil és kulturalis palyazat 167/2020

Tamogat6é megnevezese: Budapest Févaros VIII. keriilet J6zsefvarosi Onkormanyzat

kozponti kbltségvetés

onkormanyzati koltségvetés
Tamogatas forrasa:

nemzetkdzi forras

) | =<1 ]

mas gazdalkodoé

Tamogatas idGtartama 2020.06.03-2020.12.31

Tamogatasi 6sszeg: 100 000

- ebbdl a targyévre juté 0sszeg: |100 000

- tArgyévben felhasznalt 6sszeg: {100 000

- tArgyévben folydsitott 6sszeg: |100 000

Tamogatas tipusa: visszatéritend6 |:| vissza nem téritend6 IXI

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi 0
Dologi 100 000
Felhalmozasi 0
Osszesen: 100 000

Tamogatas targyévi felhasznalasanak szoveges bemutatasa:

A palyazat a nyar végi csaladi hosszu hétvégeihez jarult hozza, lehetdvé téve, hogy két Covid fertdzési
hullam kézti "békeiddben” személyesen is taldlkozhassanak a csaladjaink, betartva a kbzegészségligyl
eldirasokat.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

A négy napos csaladi Kirandulast szeptember 3-a és 6-a kdzt, a Dunantual értékes kulturilis kincseinek
mecgismerése céljabdl terveztiik, és Tatara latogattunk el. A résztvevik megismerhették a 4 nap alatt
Tata fd latvanyossagainak egy toredékét. Kisvonattal kirbejartuk a varost. Nagyot sétalhattak a
szallastél a Varhoz a csodalatos Oreg-To mellett. Kiilénleges szakvezetésen vettek részt a Fényes
Forrasnal, ahol az élévilaghoz flizéd& ismereteik béviiltek, ahogy az Aggostyanyi Oko faluban is. Az utolsé
napi programot pedig mindenki izgatottan varta, mert nem minden nap van lehetdség Kiprébalni a
sarkanyhajézast. Paran a partrdl buzditottak a 2 hajo evez dseit, akik a program végére igen elfaradtak.

Rl G e i Do L L - "y P Boknal Lk

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhetd be! Nyomtatva: 2021.05.10 16.50.45



A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléeklet PK-642

2020. év

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Magyar Williams Szindréma Tarsasag

Tamogatasi program elnevezese: |szakmai-2020/836, Egyedi-2020/598

Tamogaté megnevezése: ETA/EMMI

kozponti kbltségvetés

onkormanyzati koltségvetés

Tamogatas forrasa: :
nemzetkozi forras

) | | <l

mas gazdalkodoé

Tamogatas idGtartama 2020.01.01-2020.12.31.

Tamogatasi 6sszeg: 665 000

- ebbdl a targyévre juté 0sszeg: |65 000

- tArgyévben felhasznalt 6sszeg: |65 000

- tArgyévben folydsitott 6sszeg: |65 000

Tamogatas tipusa: visszatéritend6 |:| vissza nem téritend6 IXI

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi 30 780

Dologi 634 220

Felhalmozasi

Osszesen: 665 000

Tamogatas targyévi felhasznalasanak szoveges bemutatasa:

A tamogatast az online taborhoz és az &szi csaladi kirandulashoz térténé hozzajarulasként hasznaltuk
fel. Ezen Kiviil a tagjainknak maszkok és fertdtlenitd szerek adasaval segitettiink, melyek beszerzését
szintén segitették ezek a palyazatok.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

Az online tabor egy hetében a délelSt1ok folyaman 2 x 1 éraban a gyerekeknek, flataloknak Kiilénh&z &
programokat szerveztink. Pl.: mozgasos fejlesztések: torna és tanc; rajzora, a Kreativ Zenei Mihely
zenés foglalkozasa. Ezen Kiviil, a virtualis interaktiv Kirandulas: .80 nap alatt a féld Kéridl” cimmel, aminek
keretében 5 kontinens érintésével 'jartak be’ a résztvevik a helyszineket, és nagyon élvezték a latottakat,
hallottakat.

A délutan 16 dratdl sziiléknek, hozzAatartozdoknak, 5 szakember tartott eladast.

A Jarvany miatt kKialakult helyzet kivetkeztében csaladjainak segitése, szervezetiink szamara még

Y Bl i Ela A L - L iz ma - L "y s i L P e |
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A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet egyszeriisitett
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléeklet PK-642
2020. év
Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:
Magyar Williams Szindréma Tarsasag
Tamogatasi program elnevezése: |NEA-TF-20-0-V-0435
Tamogaté megnevezése: Miniszterelnokség
kozponti kbltségvetés |X|
onkormanyzati koltségvetés |:|
Tamogatas forrasa:
nemzetkozi forras |:|
mas gazdalkod6 []
Tamogatas id6tartama: 2020.04.01-2021.03.31
Tamogatasi 6sszeg: 2 400 000
- ebbdl a targyévre jutd 0sszeg: |2 400 000
- tArgyévben felhasznalt 6sszeg: |2 400 000
- tArgyévben folydsitott 6sszeg: |2 400 000
Tamogatas tipusa: visszatéritend6 |:| vissza nem téritend6 IXI

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:
Személyi 411 500
Dologi 1988 500
Felhalmozasi 0
Osszesen: 2 400 000

Tamogatas targyévi felhasznalasanak szoveges bemutatasa:

A palyazat zémmel a mlkddeési kiltségek, valamint tdbb programunk kéltségeihez jarult hozza.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

létrehoz ott

Mind az online és az offline programok megvaldsitasaval probaltunk a tagjainknak plusz értéket adni, a
LWillis csaladhoz tartozas érzését erdsiteni”. A facebook oldalunk kévetdinek szama elérte 1060-at, ami a

adventi ablakoknak is kiszdnhetd, melyekhez a videdkat zémmel fSiskolal hallgatok készitették el, ezzel
is kedveskedve a tagjainknak, ebben a nehéz id&szakban. A sériilt gyermekek, fiatalok és csaladjaik, e
kiilénleges év lehetdségeit Kihasznalva, komplex programban vehettek részt. ldén Kicsit masként, de egy
felejthetetlen év eseményeit sikeridlt megvaldsitanunk. A projekt online és offline elemekkel segitette az

Bial B i i Zal &ra "y
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Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhetd be!
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2020. év

A kettos konyvvitelt vezeto egyéb szervezet e
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléeklet

szerusitett
PK-642

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Magyar Williams Szind

rédma Tarsasag

Tamogatasi program elnevezése:

NAV SZJA 1 %-ok

Tamogaté megnevezése:

maganszemélyek

Tamogatas forrasa:

kozponti kbltségvetés

onkormanyzati koltségvetés

nemzetkdzi forras

mas gazdalkodoé

) | | <l

Tamogatas idétartama:

2020.01.01-2020.12.31.

Tamogatasi 6sszeg: 1290 729
- ebbdl a targyévre jutd 0sszeg: |1 290 729
- tArgyévben felhasznalt 6sszeg: |1 290 729
- tArgyévben folydsitott 6sszeg: |1 290 729

Tamogatas tipusa:

visszatéritend® |:|

vissza nem téritendd IXI

Targyévben felhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:
Személyi 613 795
Dologi 676 934
Felhalmozasi 0
Osszesen: 1290 729

Tamogatas targyévi felhasznalasanak szoveges bemutatasa:

A tamogatast féleg a félallasu alkalmazottunk béréhez, az iroda fenntartasi kéltségeihez tdrténd
hozzajarulasként hasznaltuk fel.

Az Uzleti évben végzett f6bb tevékenységek és programok bemutatasa

tudtunk jol egylittmikddni.-

T W T | i FaEE §

I Ty - T |

Az év soran mikddtettik az SEvel kizdsen a WS-es gyermekekifelnéttek ambulancidjat, amely ez iddszak
alatt kiltozdtt uj épiiletbe.-A média bevonasaval a tarsadalmi érzékenyitést és szemléletformalast
segitettiik. Pl.: cikk az ETA Orszagos Szévetség hir ijsagjaban is megjelent, Facebook oldalon Adventi
ablakok nyiltak. -Erny&szervezeteink munkajaban aktivan részt vettiink, féleg az érdekvédelem teriiletén

Programjaink hatterének biztositasahoz folytattuk szerteagazdé forrasteremtd tevékenységiinket, részt
vettiink Civil Iranytd Alapitvany ,Uj Nap U] Remények 2020 ,kampanyaban, ezen Kiviil adomanyszervezést,

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildhetd be!

Nyomtatva: 2021.05.10 16.50.45




A kettos konyvvitelt vezeté egyéb szervezet egyszertisitett
éves beszamoldja és kozhasznusagi melléklet PK-642

2020. év

Szervezet | Jogi személy szervezeti egység neve:

Magyar Williams Szindroéma Tarsasag

CSATOLT MELLEKLETEK
(Melléklet tipusonként csak 1 dokumentum csatolhatd)

1. Megjelenitésre keriilé6 mellékletek

PK-642-01 Konyvvizsgaldi jelentés Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

1]

PK-642-02 Szdveges beszamolé Melléklet csatolva:

Eredetivel rendelkezik:

XX

PK-642-03 Kiegészit6é melléklet Melléklet csatolva:

<1<

Eredetivel rendelkezik:

2. Megjelenitésre nem keriilé mellékletek

PK-642-04 Meghatalmazas Melléklet csatolva: |:|
jogosultsdg igazoldsa, amennyiben nem a szervezet sajdt Cégkapujdn Eredetivel rendelkezik: |:|
vagy nem a bejegyzett képvisel6 Ugyfélkapujdn keresztiil kertil

eloterjesztésre a beszamolé

Ny.v.:1.3 A nyomtatvany papir alapon nem kiildheté be! Nyomtatva: 2021.05.10 16.50.45



januar

februar

marcius

aprilis

majus

juni

jalius

augusztus

2020 évi MWSzT programok, események

16 Eta folydiratba riport
18 Fészekhagyd tréning és meseterdpia a fiataloknak

29 BME kéttannyelv(i gimnaziumban el6adas MWSZT-rél
30 Irodai megbeszélés 10:00_V.I

31 adomany és addigazoldsok kikildése
31 pénteki zene

1 szombati fejlesztés
6 Megbeszélés a BGGyK-n
14 pénteki zene
14 Jozsefvarosi beszamold 2019 évi
ETA 2019 évi pélyazati beszamold
15 fejlesztés-Uszas
20 év 20 emlék flzetlink elkésziilt a honlapon

28 Muzeum berendezés, Rare Marathon, MMGM
29 Ritka Betegségek Vilagnapja Budapest, MMGM

8 Févarosi Nagycirkusz
14 G6dol6i kirandulds FH ELMARADT
22 els6 Webex prdéba

4 Rirosz kozgy(ilés
15 Elndkségi megbeszélés online
17 Kommunikacids képzés 1 Pfizer
21 Irdnyt( a médidhoz képzés 2.
23 Webex irodai préba meeting
27 MWSZT els6 préba csatlakozds
29 NEA beszamoldk

3 FEWS megbeszélés
7 masodik préba csatlakozas
9 kozgylilés MWSZT
21 Niok MS megbeszélés
27 Megbeszélés Iroda
9 UNUR elsé konzultécids idépont
15 Szenzor intézés befejezés
16 online megbeszélés irodai

30 NFSZK Sziil6i beszamold

1 MWSzT tabori prébacsatlakozas
10 Online Nyari tabor

11 Vadaspark Kirandulas
24 Niok MS képzés

11 Megbeszélés



Mi kell a hatékony online kommunikaciéhoz? " témakérben
11 meghirdetett online rendezvényre.

13 pot rendezvény civil honlap kommunikacio
17 Irodai megbeszélés

24 UNUR megbeszélés

24 Irodaban megbeszélés

szeptember 2 videé megbeszélés irodai
3 - 6 Tata Kirandulas
4 EIndkségi megbeszélés
8 UNUR megbeszélés
19 Kecskehegyi kirandulds
21 NEA 2021 Online tajékoztaté

Mi is az a tarsadalmi vallalkozas? Es hogyan érhet6 el a
24 tarsadalmi véllalkozas segitségével a reménybeli adomanyozé?
23 FH megbeszélés

oktéber 3 Uj Nap Uj Remény hajnali séta
3 Solymar kirandulas
6 Megbeszélés
14 Joézsefvaros klimastratégia
17 Kis Svabhegy Elmaradt Kirandulas
20 Onkéntes menedzsment tréning
25 FEWS megbeszélés
27 META konferencia
31 Kis svabhegy Fészekhagyo kirandulas

november 2 Irodai megbeszélés
11 NEA beadasok

14 Online Fészekhagyd kirandulds Parizs
18 Online el6adas_"Az adomanyszervezés alternativ formai".
24 Bp Civil képzés
27 VI. Nemzeti Euroterv konferencia -Online EUROPLAN
27 Medicina 2020
december 2 Irodai megbeszélés
3 Irodai csomagolas _ fésulisokkal
4 Irodai csomagolds _ fésulisokkal
4 Mikulas megbeszélés
6 Teams préba Mikire
8 Irodai értekezlet megbeszélés
6-12 Mikulas és csaladi csomagok postdzdsa
12 online Mikulas
21 Iroda megbeszélés, Karacsony, zards
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Jegyzokonyv
az MWSzT kozgyulésérol

A kozgyiilés idépontja: 2021. majus 08., 15:30

A kozgyiilés helyszine: tekintettel a 102/2020. (IV. 10.) Korm. rendeletre, a veszélyhelyzet soran
elektronikus hirk6z16 eszkozzel on line.

Az alkalmazott online platform: Microsoft Teams.

Kapcsolédasi link: https://teams.microsoft.com/l/meetup-
join/19%3a67365ff91db84efeacal57a3f136e2c8%40thread.tacv2/1620375412283?context=%7b
%22Ti1d%22%3a%22cf1c6140-300a-471f-9d2b-
572b7c80f626%22%2c%220id%22%3a%2214893b44-f8d5-4a07-8006-ch31bd6a6283%22%7d

A kozgyiilésen megjelentek 1étszama: 16 0,
A kozgyiilés hatarozatképességéhez sziikséges minimalis 1étszam: a 102/2020. (1V. 10.)
Korm. rendelet 6. § (2) alapjan a jelenlevd tagok jogosultak hatdrozathozatalra.

A kozgytilés nyilt szavazassal, ellenszavazat €s tartozkodas nélkiil az alabbiak szerint fogadta
el a kdzgytilés napirend;jét:

. napirendi pont: Az MWSzT elndke, Pogdanyné Bojtor Zsuzsa javaslatot tesz a napirend
elfogadadsara, a levezetd elndk személyére, aki kijelolt tisztségviselokeént vezeti le az iilést és
vezeti az tilésrol késziilt jegyzokonyvet

. napirendi pont: Elnékségi beszamolo a 2020. évi munkardl és a kéltségvetés végrehajtasarol

. napirendi pont: A 2020. évi szamviteli beszamolo és kézhasznusagi melléklet ismertetése

. napirendi pont: Az Ellendrzo Bizottsag jelentése a 2020. évrol

. napirendi pont: A 2021. évi mitkédési és pénziigyi terv

. napirendi pont: A 2. 3. 4. 5. pontokban foglaltak elfogaddsa és a felmentvények megadasa
egyenkénti szavazassal

7. napirendi pont: Egyéb idoszerii és fontos megbeszélni valok.

1. napirendi pont: A kozgytilés a MS Teams rendszeren nyilt szavazassal, ellenszavazat
nélkiil megvalasztotta Poganyné Bojtor Zsuzsat levezetd elndknek €s elfogadta a napirendet.

2. napirendi pont: Poganyné Bojtor Zsuzsanna beszamolt a 2020 évi munkarél és a
koltségvetés végrehajtasarol:

Az Elnok bemutatta a Covid valsag miatt 2020-ban jelentdsen modosult programokat és
fejlesztéseket. A Tarsasag a pandémidra valaszul atallt a digitalis ligyintézésre, és a
nehézségek ellenére bdséges, sokféle igényt kielégitd, szines online (és néhany off line)
eseményeket szervezett/vett részt az érintett fiatalok és csaladtagjaik szamara (pl. Mikulas
linnepség, taborok, kirandulasok, tréningek, foglalkozasok, megbeszélések, konferencidk
sth.). A fokuszpont a 2020-as évben tovabbra is a Fészekhagyo programsorozat sikeres
folytatasa volt. Ennek keretében tréningekre, érzékenyitd foglalkozasokra kertilt sor. Fontos
elorelépés volt a Tarsasag 0sszes honlapjanak korszertisitése, atépitése biztonsagosabb ¢€s
reszponziv elérést biztositd formara. A szorakoztatd programok és a rendezvényszervezés sSem
maradt le a palettarol. Lasd a csatolt 2020. évi eseményeket!

3. napirendi pont: Az Elnok és a résztvevok kdzosen attekintették a szamviteli beszamolot
¢és a PK-642-es dokumentumban felsorolt, az Alapszabalyban kijeldlt kozhasznu
tevékenységek szerinti 2020-ban megvaldsult programokat. A valsag miatt eleve csokkentett
volumenti bevételi tervet a gondos gazdalkodas ellenére is csak csokkentve sikeriilt
teljesiteni, ugyanakkor a takarékos koltségvetésnek koszonhetéen a kiadasokat is
csokkenteni tudtuk a tervezetthez képest, s igy az eredetileg tervezetteknek megfelel6en, pici


https://teams.microsoft.com/l/meetup-join/19%3a67365ff91db84efeaca157a3f136e2c8%40thread.tacv2/1620375412283?context=%7b%22Tid%22%3a%22cf1c6140-300a-471f-9d2b-572b7c80f626%22%2c%22Oid%22%3a%2214893b44-f8d5-4a07-8006-cb31bd6a6283%22%7d
https://teams.microsoft.com/l/meetup-join/19%3a67365ff91db84efeaca157a3f136e2c8%40thread.tacv2/1620375412283?context=%7b%22Tid%22%3a%22cf1c6140-300a-471f-9d2b-572b7c80f626%22%2c%22Oid%22%3a%2214893b44-f8d5-4a07-8006-cb31bd6a6283%22%7d
https://teams.microsoft.com/l/meetup-join/19%3a67365ff91db84efeaca157a3f136e2c8%40thread.tacv2/1620375412283?context=%7b%22Tid%22%3a%22cf1c6140-300a-471f-9d2b-572b7c80f626%22%2c%22Oid%22%3a%2214893b44-f8d5-4a07-8006-cb31bd6a6283%22%7d
https://teams.microsoft.com/l/meetup-join/19%3a67365ff91db84efeaca157a3f136e2c8%40thread.tacv2/1620375412283?context=%7b%22Tid%22%3a%22cf1c6140-300a-471f-9d2b-572b7c80f626%22%2c%22Oid%22%3a%2214893b44-f8d5-4a07-8006-cb31bd6a6283%22%7d

nyereséggel megteremteni a lehetdségét, hogy 2021-ben a virus valsag miatt varhatéan
tovabb csokkend bevételek mellett is hasonlé szinvonalon folytathassuk a munkat. Mindezt
szemléltetd grafikonok bemutatdsaval is aldtdmasztotta. Osszességében ismét 5 db., a
kdzhasznusaghoz sziikséges mutatot sikeriilt teljesiteniink, mind az eréforras ellatottsag,
mind pedig a tarsadalmi tdmogatottsag teriiletén.

4. napirendi pont: Németh Zsolt, az Ellen6rz6 Bizottsag elndke ismertette az EB jelentését.
Az EB megvizsgalta a szdmviteli torvény alapjan készitett 2020. évi szamviteli beszdmolot
¢s mérleget, valamint annak kozhasznusagi mellékletét. Az EB ezekkel kapcsolatban
hidnyossagot vagy hibat nem allapitott meg, és megallapitotta, hogy az Elndkség az év soran
a Tarsasag érdekeit szolgalo, felelds gazdalkodast folytatott. Az EB javasolja a Tarsasag
Kozgytilésének az éves beszamolod elfogadasat 9 287 ezer forint mérlegfodsszeggel és 7 ezer
forint targyévi nyereséggel, és a targyévi eredmény eredménytartalékban valo elszamolasat.

5. napirendi pont: Az Elndk ismertette és indokolta a 2021. évi miikodési és pénziigyi
tervet, annak mind bevételi, mind kiadasi oldalat. A Covid-19 valsag miatt 2021-ben még
kisebb koltségvetést lehet tervezni, hiszen t6bb nagy rendezvény elmarad. A DM kampany
azonban folytatodik, hogy egy, vagy off line, vagy online tabort lehessen megvalositani, €s a
fejlesztéseket virtualisan el lehessen vinni az otthonokba. 2021-ben is a személyi
raforditasok enyhe novelését tervezik a j6 munkaerdé megtartasa érdekében.

6. napirendi pont: Az Elnokség beszamolojanak, illetve a kozhasznt mellékletnek
elfogadasa, a 2021. évi tervek elfogadasa és a felmentvények megadasa egyenkénti
szavazassal: a kozgyiilés egyhangtan, ellenszavazat vagy tartézkodas nélkiil elfogadta a
fentieket.

1/2021. (m4j.08.) sz. Kozgyiilési Hatarozat

(4) A Kozgyllés az Elndkség beszdmoldjat meghallgatta és egyhangulag elfogadta. A
levelezodlistan és a honlapon a beszdmol6t minden tag szamara elérhetévé teszi.

2/2021. (maj.08.) sz. Kozgyiilési Hatarozat

A Kozgytilés meghallgatas utan, nyilt szavazéssal, egyhangtlag elfogadta a 2020. évi
szamviteli beszamolot és a kozhasznusagi mellékletét, 9 287 ezer forint mérlegfédsszeggel
¢és 7 eFt mérleg szerinti eredménnyel.

3/2021. (maj.08.) sz. Kozgyiilési Hatarozat

A Kozgytilés egyhangtlag elfogadta a 2021. évre vonatkoz6 miikddési és pénziigyi tervet,
melyet az elndk ismertetett.

7. napirendi pont: Egyéb fontos megbeszélni valok:

o A Kozgytlés megtargyalta, hogy a jarvanyhelyzet javulésa, és a tagok atoltottsaga
miatt probaljunk meg egy valddi, tabort rendezni, személyes megjelenéssel. Mindenki
szamara fontos, hogy az ehhez sziikséges esetleg még hidnyz6 oltast megszerezze, és
a biztonsagi szabalyokat szigortian betartsa. Az év soran a foglalkozasokat szintén
betervezték, a jarvany fiiggvényében.

e A tavaly elmaradt nemzetkdzi FEWS tabor sajnos az idén is elmarad, és a norvég
rendezdk prolongaltak jovore. Lezarult a FEWS fotopalyazata is, hamarosan
kovetkezik az eredményhirdetés.

e Az Elndk ismertette, hogy a meglévé WS Klinikdk miikddése még akadozik, de
szlikség esetén, ha fontos kereshetok.

e Azelndk kérte a tagok aktivitasat annak kapcsan, hogy majus a WS figyelemfelhivési
hoénapja, 05.20 pedig a WS vilagnap.

e Kora 6szre idén is terveziink egy hosszu hétvégés csaladi kirandulast augusztus végén,
szeptember elején, ha a pandémia engedi.



o A fejlesztéseket hasonlo struktiraban folytatjuk a j6vo tanévben is, a jarvany multaval,
mivel mas kérés nem érkezett. Ehhez, és az egyéb programokhoz is fontos, hogy
mindenki aktivizalja magat az 1 % gy(jtésben.

o A Kozgyllés megvitatta a méasodik Ritka Betegségek Nemzeti Tervének helyzetét. A
RB Szakértéi Bizottsag elfogadta, hogy a hangsuly az integralt ellatason legyen.
Meghataroztak az egyes fejezetek témakoreit, témavezetoit, és kozremiikoddit, ez a
késdbbi integralt fejélesztések miatt nekiink is fontos. Sajnos a jarvany miatt az gy
haladadsa nagyon lelassult.

e Ugyancsak megtargyalta a kozgyllés, hogy szitkséges a szervezet vezetOségének
nemsokara bekovetkezd fiatalitasa is, és a tagok gondolkozzanak a megoldasi
lehetdségeken.

e 2022. évi tagsagi dij megallapitasara a kozgyllés a jelenlegi megtartasat szavazta meg
egyhangulag:

4/2021. (m4j.08.) sz. Kozgyilési Hatarozat
Az egyesileti tagdij tovabbra is 3000 Ft/f6 marad.

Pogényné Bojtor Zsuzsa a Kozgyllésen résztvevOk nevében is koszonetét fejezte ki az
Elnokségnek és Ellen6rzé Bizottsagnak és az irodai dolgozoknak eddigi és jovobeli munkajukért
¢s kérte a tagok aktiv feladatvallalasat a 2021. évi munkaterv megvalositdsahoz is €s 17:05-kor
bezarta az uilést.

A dokumentum hiteles!
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oganyné Bojtor’Zsuzsanna
az MWSzT elnoke

Budapest, 2021.05.08.

A jegyzOkonyv melléklete: a meghivo masolata; jelenléti iv



