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1. Bevezetés

A Cri Du Chat Barati Tarsasag Alapszabalyaban meghatarozott célja,

hogy a szervezet a Cri du chat szindrémaval szlletett gyermekek

és csaladjaik k6zosségét épitse, a csaladokat tamogassa, tarsadalmi

integraciojukat el6segitse, hozzasegitse ket sajatos szukségleteik kielégitésehez.

Az érintet csaladok szamara talalkozékat, tajékoztatd programokat és szabadidés
programokat szervez. A folyamatos kapcsolattartast biztositja rendszeresen megjelend
hirlevelén keresztll, internetes honlapjan és mas elektronikus eszkd6zok igénybevételével.
Képviseli az érintettek érdekeit szakmai forumokon valamint a magyarorszagi szakmai
szOvetséghez vald csatlakozassal.

A Cri Du Chat Barati Tarsasag a Kézhasznu szervezetekrél sz6lé 1977. Evi CLVI.
Térvény 26.§. C.) bekezdés 1.2.4. 10-12., 14. 17. 18. Es 20.pontjaban foglalt kézhasznu
tevékenységeket folytat - ennek alapjan az alabbi KOZHASZNUSAGI JELENTEST ké-
sziti.

A jelentésben szerepld 6sszegek ezer Ft-ban értendék.

A szervezeti céloknak megfelel6 mikddésért a Kozgydllés altal valasztott 3 tagu elnok-
ség a felelbs.

Bencsikné Mayer Monika elnok
Strigens Judit alelnok
Nagy Zsuzsanna fétitkar

2. Koltségvetési tamogatas felhasznalasa

A szervezet koltségvetési tamogatast nem kapott.

3. A vagyon felhasznalasaval kapcsolatos kimutatas

Sajat téke alakulasa: e Ft
2007. évben: 0
2008. évben: 28

Targyévi eredmény kézhasznu
alaptevékenységbdl:

e Ft
Kdzhasznu tevékenység bevétele: 80
Kozhasznu tevékenység raforditasai: 52

Kozhasznu tevékenység eredménye: 28



4. A vezetd tisztségviseloknek nyujott juttatasok értéke, illetve 6sszege
A szervezet tisztségvisel6i munkajukat dijazas nélkul, esetleg koltségtérités
mellett végzik.

5. A kdzhasznu tevékenységrol szol6 rovid tartalmi beszamolé

A Cri Du Chat Barati Tarsasag 2008. évben az alapitéi szandékok figyelembe vételé-
vel, valamint a kézhasznu szervezetekre vonatkozd 1997. Evi CLVI. tdrvény betartasa-
val mikodott.

Az elndkség biztositotta a kzhasznu szervezetek miikddésével, valamint gazdalkoda-
saval kapcsolatos szabalyok betartasat.

Az 1997. évi CLVI. toérvény 5§. B) bekezdése szerint a szervezet tevékenységének és
gazdalkodasanak legfontosabb adatait a sajat honlapjan hozza nyilvanossagra.

A szervezet a rendelkezésre allé tamogatasokat és egyéb bevételeit a kdzhasznu cé-
megvalositasa érdekében hasznalta-ja fel.

Nyilatkozatok

A Tarsasag onkormanyzattol 2008-es évben nem kapott tamogatast.
A Tarsasag 2008-ben nem folytatott vallalkozoi tevékenységet.

Szoveges beszamolé

Fontos feladatunknak tartjuk, hogy megtalaljuk a Cri du chat szindrémaval élé
betegeket és csaladjaikat, elszigeteltségukon enyhitslink sorstarsi kozosséglnkkel,
tapasztalatcserével megkonnyitsuk hétkoznapjaikat. Ehhez els6sorban a média
segitségét vesszik igénybe, amellett, hogy folyamatos kapcsolatot tartunk fenn

a SOTE Il. szamu Gyermekklinika Cytogenetikai Laboratériumat vezet6, valamint

a Johan Béla Orszagos Epidemologiai Kozpontban dolgozé humangenetikussal,

és a DOTE Ritka Betegségek Tanszékével. Kozvetitésikkel felvehetik vellnk a
kapcsolatot a diagndzist éppen kézhez kapo csaladok. J6 kapcsolatot tartunk fenn
a Budapesti Korai Fejleszté Kézponttal és a Kézenfogva Alapitvannyal, ahonnan szintén
hozzank iranyitjak a Cri du chat szindromaban érintett csaladokat.

Személyes kapcsolattal élve rendszeresen sort keritiink arra, hogy a SOTE |.
szamu Gyermekklinikajan gyakorlatukat végz6 rezidensek talalkozhassanak

Cri du chat szindromaval él6 gyermekkel, igy elésegitve, hogy leend6 palyafutasuk
soran majd kénnyebben felismerhessék a szindroma kulsé jegyeit.

Még jogi személyiség nélkil, de a Cri Du Chat Barati Tarsasagot képviselve,
alapité tagjai voltunk a Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel El6k Orszagos
Szdvetségének. Jelenleg is folyamatosan részt vesziink a szervezet munkajaban.
Sorstarsak megtalalasat segitette el6 a RIROSZ és a N6k Lapja egyuttmikodésben
2008. decemberében megjelentetett nagyszabasu cikk, ahol jelentds teret kapott



a Cri Du Chat Barati Tarsasag is.

Munkankkal szeretnénk hozzajarulni a Cri du chat szindréma minél szélesebb kor
megismertetésében, minél korabbi diagnodzisok felallitasahoz, hiszen az idében

elkezdett fejlesztés jelentésen befolyasolhatja a késdbbi életmindséget.

A csaladok életminéségére ugyanakkor jelentds hatassal van a diagnézis elfogadasa,

az ezzel kapcsolatos trauma feldolgozasa, melyhez sorstarsi k6zosségunk nyujt segitséget.
Mindez az érintett csaladok minél teljesebb korl tarsadalmi beilleszkedéséhez is
hozzasegit.

Ezeket a célokat szolgalja honlapunk is, valamint a minél szélesebb korl internetes

elérés megteremtése, amin folyamatosan dolgozunk és igy mar 2008-ban is szamos
adatbazisban szerepeltink.

Kozgyuléseinken és talalkozoinkon lehetdséget biztositunk a tapasztalatcserére,

a baratkozasra. Ugyanakkor a talalkozék célja az is, hogy a hétkdznapoktdl eltéré
elményeket, kdz0s szabadidds programot, Uditd valtozatossagot biztositson a csaladok
szamara. Szeretnénk olyan kapukat kinyitni, melyek gyakran bezarultak a diagndzis
kézhezvételével. Az egészséges gyermeket nevel6 csaladok szamara hétkoznapi programok,
sokszor elérhetetlennek és megvaldsithatatlannak tlinnek a fogyatékos gyermeket

nevel6k szamara. Ugyanakkor a tarsadalmi elfogadashoz is hozzasegit, ha talalkozoinkat

a tobbségi tarsadalom altal hasznalt helyszinekre szervezzik. Mindezek jegyében tartottuk
alakuld uléssel 0sszekotott 2008. évi tavaszi talalkozonkat a Tropicariumban, majd
vendégeskedtink a kézeli McDonald's-ban.

2008. 6szi kozgyllésunkre és talalkozonkra a budapesti Kozlekedési Muzeumban kerdlt sor,
ahol f6igazgatoi engedéllyel lattak minket vendégul, rendelkezéslinkre bocsatva a
Gyermekstudiot is, ahol muzeumpedagogus foglalkozott gyermekeinkkel.

Orémmel és szivesen tesziink eleget a Cri du chat szindréma jobb megismerésére vonatkozo
megkereséseknek, akar egészségugyi portalrol, akar féiskolat, egyetemet végz4 hallgatok
részérd| torténik. igy tébbszor jarultunk mar hozza adatszolgaltatassal és ismeretek
atadasaval hazidolgozatok és szakdolgozatok elkészuléséhez, internetes tajékoztatdok
kiegészitéséhez.



