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2.) Altalinos adatok, elézmények

A kOzhasznu szervezet neve: Magyar Gyermekonkologiai Halozat
Magyar Gyermekonkologusok

¢s Gyermekhematologusok Tarsasaga

Székhely: 1094 Budapest, Tlizolto utca 7-9.

Birosagi nyilvantartast elrendel6 végzés szama:  14.Pk.61.168/2009/2

Birdsagi nyilvantartasi szam: 01-02-0013820
Adoszam: 18137587-1-43
Szamlavezetd pénzintézet: Budapest Bank

10102086-05744800-01003004
10102086-05744800-02003007
ERSTE Bank

11600006-00000000-93848297

Kozhasznusagi fokozat: k6zhasznu

Ko6zhasznu tevékenységek: egeszsegmegorzes, betegségmegeldzes,
gyogyito-, egészségiigy1 rehabilitacios
tevékenység, tudomanyos tevékenység,
kutatas, nevelés €s oktatas,
képességtejlesztés, ismeretterjesztés

Az Egyesiilet célja:

- a gyermekgyogyaszati hemato-onkoldgia tudomanyos 1génytli kutatasa, fejlesztése

- a tagok szakmai tevékenységének €s alkoto munkajanak kibontakoztatasa,

- a daganatos €s vérképzdszervi betegségben szenvedd gyermekekre vonatkozd egységes
diagnosztikus €s terapias protokollok kidolgozasa,

- sajat szakteriiletét 1illetd helyes egészség-, illetve szakpolitika ¢és egészségligyi
gyermekvédelem alakitasa,

- betegek €s csaladjaik megfteleld életfeltételeinek kialakitdasa, pszichoszocialis rehabilitacigja,

egyiittmiikddve a civil szervezetekkel,
- a magyar gyermekgyogyaszati onkoldgia és hematologia kutatasi eredményeinek minél
szélesebb korii megismertetése beltoldon és kiiltoldon egyarant.

Kozhasznu tevékenység célcsoportja:

A Kozpontokban 1évo (Miskolc, Szeged, Pécs, Szombathely, Debrecen, Budapest) betegek,
orvosok, szakapolok, egyéb személyzet



Kozhasznu tevékenységbol részesiilok létszama:

4 000 16 beteg (kb.10 000 16 hozzatartozo)
1 000 16 orvos €s személyzet

Kozhasznu tevékenység fobb eredményei:

Az elmult négy évtizedben a daganatos betegségek gyogyitasa terén a legjelentésebb haladas
a gyermekkori esetek kezelési eredményeiben tortént mind nemzetkozi szinten, mind
Magyarorszagon.

Noha a rosszindulatu daganatos-leukémias betegségek gyermekkorban lényegesen ritkabban
fordulnak eld, mint felndttkorban, jelentdségiik mégis kiemelkedo, mivel:

1. a betegségek koziil a leggyakoribb haldlok 1 és 18 éves kor kozott,

2. 1doben felismerve és megfteleloen kezelve teljesen meggyodgyithatok és utddaik
k6z06tt sem fordul eld gyakrabban daganatos betegség vagy fejlodési rendellenesség,

3. gyogyulas utan lényegesen t6bb tarsadalmilag i1s hasznos életév all elottiik, mint a
felnott betegek esetében,

4. egy gyermek elvesztése olyan csapas az egész csalad részére, mely csak nehezen,
hosszu évek utan €s akkor sem teljesen dolgozhaté fel; rontja mind a sziilok, mind
a testvérek €letmindségét, életvezetését.

Mig a hatvanas évek elején csak a betegek toredéke gyogyult meg véglegesen, ma a
Magyarorszagon évente diagnosztizalt 250-300 daganatos gyermek kétharmadat
meggyogyitjuk. Természetesen a tulélési esélyeket alapvetéen meghatarozza a daganat
tipusa. Ennek eredményeként minden 800 fiatal felnéttkorba 1ép6 személy koziil 1 valamely

gyermekkori rakos betegség tuléloje.

E hatalmas elOrelépés nagyrészt annak készonhetd, hogy a betegeket a négy évtizede mikodo
Magyar Gyermekonkologiai Halozat (MGYGYT) 8 gyogyitdé és egy rehabilitacios
kdzpontjaban, egységes terapias €s szupportacios elvek mentén, nagy tapasztalattal rendelkez6
szakemberek gyogyitjak.

A beteg gyermekek demografiai és a kezeléssel kapcsolatos adatait, az Orszagos
Gyermektumor Regiszter (OGYR) tartja nyilvan.

A korszerli, nemzetkdz1 protokollok atvételével €s alkalmazasaval ma Magyarorszagon az
altalunk kezelt gyermekek a legujabb nemzetk6z1 iranyelveknek megfeleld, legkorszertbb
kezelést kapjak, amely a gyermekek gyogyulasi esélyeit tovabb noveli. E protokollok
alkalmazasa ugyanakkor igen komoly koltségeket jelent (pl. a nemzetk6zi protokollok és
tanulmanyok alkalmazasahoz sziikséges részvételi dijak, a nemzetk6zi szervezetekkel valo
folyamatos kapcsolattartdas €s napi szintli  adatszolgaltatds, az elengedhetetlen
referencialaboratériumok fenntartdsa €s a kotelez6 mintakiildések, a terapias protokollok
engedélyeztetése, forditasa, stb.).

Az Egyesiilet a kettos konyvvitelre kotelezett tarsadalmi szervezetekre iranyadd szabalyok
szerint készitette el jelen k6zhasznusagi jelentését.



3.) Szamviteli beszamolo

Kézhasznu egyszerﬁsitett éves beszamolo eredmény-kirmutatésa (Adatok ezer forintban.)

eI

2021
A‘Iaptevékenység [ Vallalkozasi tevékenység Osszesen
| el6z6év | el6z6év | targyév |el6z6| elbzb6év |targyév| el6z6év | elbzb év targyév
helyesbitése év | helyesbitese helyesbitése
1. Ertékesités nettd | | [ | |
| arbevétele # 0| 0| 0 | 0 0] 0
2. Aktivalt sajat l
teljesitmények
| értéke | | L | | . | 0]
3 Egyeb bevetelek 1 419 516 | 0495944 | oI 0| 0|419516] 0| 495 944
- tagdij, alapit6tol |
kapott
befizetés 189 | 0| 236 * 199 0 236
| “NEI— | 54856 | 56630 | | | 54856 0| 568630
Wi 1364505  0]431837| | | |364505] 0|431 837
- egyeb bevetelek 0| 0] 7241, | 0| | 7241
| 4. Pénzigyi
| miiveletek bevételei 6 | 0| 13 | | | | 6 | 0 | 13
5. Rendkiviili j
| bevételek B | 0] 0 0] O 0 0 0 0] 0]
ebbdl:
5500 88 W 188 aas
- alapitotol kapott
befizetés 1] 0]
- tamogatasok 0
egyeb ! i | | | | | | 0‘
A. Osszes bevétel
(1+2+3+4+5) 1419522 0495957 | 0] 0| 0]419522 0 | 495 957
ebbél: kézhaszni T
tevékenysé
| beevxgétZ?e); ’ 419 522 | 0[495 957 | i 1419 822 | 01495 957
6. Anyagjellegu
_jéfordy;'tégéc_k y 311 319 | 0]337 447 | ) 1311 319 | 0337 447
7. Szemelyi jellegl
rréforg!itésgkj ’ 1285 | 0| 3977 * i | 1285 | 0r 3 977
ebbdl: vezetd
tisztségviselOk
juttatasai | 0| 0| 0 0| 0] 0
8. Ertékcstkkenési
leiras ForenEs | 9349 18 322 9 349 | O 18 322
9. Egyeb réff:rdttésok | 108 | | ; ﬂ | ; _93 | 0 + E
10. Pénzlgyi
muveletek
raforditasai 11 119 11 0] 119]




Az egyszerisitett éves beszamolé eredmeny-kimutatasa 2. (Adatok ezer forintban. )

Alaptevékenyséeg Vallalkozasi tevékenység Osszesen
el6z6év | el6z6év | targyév | el6z6 | el6z6év | targyév | el6z6 év el6z6 év targyév
helyesbitése év | helyesbitése helyesbitése
11. Rendkivili raforditasok 4 | 0 ' 0 ' 0
B. Osszes raforditas ’ |
6+7 10+11
WP 322072 0/359866| 0 0| 0322072 0| 359 866
ebbél: kézhasznu |
tevekenyseg
raforditasai 1322 072 | | 359 866 | 1322 072 | 0| 359 866
C. Adozas eldtti eredmeény
(A-B) | 97 450 | 0| 136 091 0 0 0| 97450 0] 136 091 |
12. Adofizetési
kételezettség _ 1 | - | 0 |
messnnndaind K Y 0]136091| 0] 0| 0| 97450] 0| 136 091
13. Jovahagyott osztalék 0
E. Targyévi eredmeény (D- | 1 | * T |
1 13) 97 450 | 0/136091| O 0 0| 97 450 01136 091

Tajékoztat6 adatok

SR SR

A, Kézponti kbltsegvetesi
tamogatas

'B. Helyi 6nkormanyzati
kdltségvetési tamogatas

C. Az Eurépai Unid
strukturalis

alapjaibal, illetve a Kohezios
Alapbol nydujtott tamogatas

D. Normativ tamogatas

| -

meghatarozott részenek
adozo

rendelkezese szerinti
felhasznalasarol szolo 1996.
evi

CXXVl.térvény alapjan
kiutalt

| Osszeg

E. A személyi jdvedelemado |

36 630

45 678 |

36 630

45 678

F. Kdzszolgaltatasi bevétel

=

' Az adatok kényvvizsgalattal ala vannak té;'nasztva. KBnywizsgéléi zaradeék Igen Nem

——



Az egyszerusitett éves beszamolo mérlege (adatok ezer forintban.)

2021
A Meérileg fordulénapja
2020.12.31.
El6z0 ev El6z6 év Targyev
| helyesbitése

ESZKOZOK (AKTIVAK) axsi S

| A. Befektetett eszk6zok 42 390 | | 0| 32 088 |
|. Immaterialis javak 0 * 1715
Il. Targyi eszk6zbk 42 390 | | 30 373
Ill. Befektetett penzugyi

| eszkdzok B 0| | 0
B. Forgoeszko6z6k | 143 610 | 0 292 816
|. Keszletek 0 0
Il. KOvetelesek | 1231 661
Il. Ertékpapirok 0] | 0
IV. Pénzeszkbzok 142 379 2902 155
C. Aktiv idébeli | | e e R

| elhatarolasok 0| | 0
ESZKOZOK OSSZESEN 186 000 0 324 904
FORRASOK (PASSZIVAK) | i e K |

o= - 1 MRS oS S Saasse M

| D. Sajat_tﬁke | 139 697 | 0| 275 788
|. Indulé téke/jegyzett toke 0 0

| I r [ r
ll. TOkevaltozas/eredmeny | 42 247 139 697 |
lll. LekOtott tartalek 0 0
IV. Ertékelési tartalék | 0| | 0
V. Targyévi eredmény ] ) |
alaptevékenységbdl 97 450 136 091
VI. Targyevi erdemeény
vallalkozasi tevékenysegbll | - 0] - 0
E. Céltartalékok
F. Kotelezettségek | 45 677 o 0 49 116 |
|. Hatrasorolt kételezettsegek 0 0
Il. Hosszu lejaratu ]

| kotelezettségek | 0] 0]
Ill. R6vid lejaratu
kételezettségek L 45677 R 49 116
G. Passziv idébeli
elhatarolasok . 626 | 0
FORRASOK OSSZESEN 186 000 0 324 904




A koltségvetési tamogatasok felhasznalasa

A 2021. évi 1% SZJA tamogatas kiilonb6z6 idopontokban és részletekben kertilt atutalasra
2021. évben, 6sszesen 45 677 631,- forint 6sszegben. Ez az 6sszeg a szamviteli torvényeknek
megfteleléen az elszamolasig, melynek esedékessége 2023. majus 31., a kotelezettségek kozott

szerepel a szamvitel1 beszamoldban.

S.) A vagyon felhasznalasaval kapcsolatos kimutatas

Az Egyesiilet 2021. évben novelte a vagyonat, nem hasznalt fel beldle.

6.) A cél szerinti juttatasok kimutatasa

Az Egyesiilet 2021. évben ilyen tamogatasban nem részesitett senkit.

7.) A kozponti koltségvetési szervtol, az elkiilonitett allami pénzalaptél. a helvi
onkormanyzattol, a telepiilési onkormanvzatok tarsulasatol és mindezek szerveitol kapott

tamogatas mértéke

a.) A kozponti koltségvetési szervtol kapott tamogatas:

Tamogatas idotartama: 2021.01.01. - 2021.12.31.

Tamogatasi Osszeg: 20 000 000 Ft
- ebbdl a targyévre jutd Osszeg: 20 000 000 Ft
- targyévben felhasznalt 6sszeg: 20 000 000 Ft
- targy€évben folyositott Osszeg: 20 000 000 Ft

Tamogatas tipusa:
- vissza nem téritendd tdmogatas

Targyévben telhasznalt 6sszeg részletezése jogcimenként:

Személyi: 0 Ft
Dologi: 20 000 000 Ft
Tovabbitand6 tamogatas: 0 Ft
Beruhazas: 0 Ft
Felujitas: 0 Ft
Osszesen: 20 000 000 Ft

Tamogatas targyévi telhasznalasanak szoveges bemutatasa:

Az Emberi Eroforrasok Minisztériuma altal nyugjtott 2021. évi tamogatast a Magyar
Gyermekonkologiai Halozat kozfeladatainak ellatasara kapta, az Orszagos Gyermektumor
Rendszer mikodtetése céljabol.

A targyévre biztositott 20 millid forintbol a teljes 6sszeg felhasznalasra kertilt.



Szellemi tevékenységek, szakértoi, eloadoi dijak:
e 1 fo OGYR informatikai vezetése

e 1 16 biostatisztikus

Az el6zd évekhez hasonléan 2021. évben is e szakmai team biztositotta a kezelések soran
keletkez0 adatok hianytalan és folyamatos feltdltését az Orszagos Gyermektumor Regiszterbe.
E szakmai team latta el ezen adatok elemzését €s tudomanyos kiértékelését, 6k biztositjak a
kapcsolatot a Kdzpontokkal €s a protokollvezetékkel. Az OGYR szakmai vezetése a Magyar

Gyermekonkologiai Halozattal kozosen, éves jelentést készit a regiszter mikodésérol.

e Egyéb protokollok (AML, GCT, Infant ALL, IBFM AMBI 2018)

az AML protokoll magyarorszagi képviseletét, vezetését Dr. Szegedi Istvan latja el, feladata
tobbek kozott az AML eurdpai protokollja részeként ellatni a randomizalast, a protokoll
kovetésének koordinalasat, az AML-el kezelt betegek koérlapjainak attekintése, elemzése,
elsOsorban a terapias hiiség ellendrzése, az AML aktualisan alkalmazott szupportiv kezelésének

aktualizalasa, az AML diagnosztikai lehetdségeinek attekintése, koordinalasa.

e EWOG MDS / SAA protokollvezetés

Az EWOG MDS / SAA protokoll magyarorszagi képviseletét, vezetését Dr. Kallay Krisztian
Miklos latja el, feladatar tébbek kozott az EWOG-MDS/EWOG-SAA eurdpai protokoll
részeként ellatm a protokoll kdvetésének koordinalasat, a problémas esetekben lefolytatni a
sziikséges konzultacidkat, jelentést készit a nemzetk6zi munkacsoport részére, a magyar
munkacsoport képviseletében részt vesz a hazai €és nemzetkézi tUléseken, elvégzi a
folyamatosan Osszegy(tétt adatok elemzését, amelyek alapjan megfelel6 szakmai
instrukcidkat ad a protokollban érintettek szamara, a protokolltdl vald eltérés és a szakmai

problémak megbeszélése 1s a protokollvezetd vezetésével torténik. Eldadasokat tart, adatokat

clemez, 0sszegyljti a mellékhatasokat.

e ALL-BMT (FORUM) protokollvezetés

Az ALL-BMT (FORUM) protokoll magyarorszagi képviseletét, vezetését Dr. Krivan Gergely
laja el az ALL-SCT (FORUM) eurdpai protokollja részeként. Feladata tobbek kozott a
protokoll kovetésének koordinalasa, a konzultaciok Ilefolytatasa problémas esetekben,
jelentések készitése a nemzetk6zi munkacsoport részére, hazai és nemzetkozi iiléseken vald
részveétel a magyar munkacsoport képviseletében, a folyamatosan Osszegy(jtott adatok

elemzése, a mellékhatasok 0sszegylijtése, instrukciok adasa a protokollban érintettek szamara,

eloadasok tartasa.



e HR-NBL /SIOPE v1.7-es protokollvezetés

A HR-NBL / SIOPE vl.7-es protokoll magyarorszagi képviseletét, vezetését Dr. Garami
Miklos latja el. A protokollvezeto feladata — a gyermekkori magas maliganitasu neuroblastomas
betegek europai protokollja részeként - az MGYGYT centrumaiban folyd munkak szakmai
iIranyitasa, szervezése a vizsgalati tervek eldirasai, ill. a GCP elvei betartatasa a GYEMSZI-
OGYEI engedélyezd hatarozataban és az ETT TUKEB véleményében foglaltak szerint, a
vizsgalohely illetékes IKEB-jével egyilittmikodve. Gondoskodik a magyarorszagi MGYH
centrumokban tértén6 HR-NBL-es betegek — szakmai protokollokban torténé —
regisztralasarol, a gyermekonkologusokkal torténo egyeztetéseket kovetden kiegésziti illetdleg
pontositja a bejelentésre Keriil6 adatok leird protokolljait. A protokollvezetd képviseli (a
magyarorszagi HR-NBL/SIOPE vl.7-es protokollal kezelés alatt allo daganatos
gyermekbetegek, az MGYH, ill. OGYR szakmai érdekeit) a program éves nemzetkozi
vezetOosegl lilesein. Az itt hozott szakmai dontésekrOl tajékoztatja a program magyarorszagi

munkatarsait €s az egylittmuikodo civil szervezeteket.

e EWING/SIOP 2008-as protokollvezetés

Az EWING/SIOP 2008-as protokoll magyarorszagi képviseletét, vezetését Dr. Hauser Péter
latja el, feladatai tobbek kozott a gyermekkori magas maliganitasu Ewing- sarcomas betegek
europai protokollja részeként — a protokoll engedélyezett MGYH centrumaiban folyé munkak
szakmai iranyitasa, szervezeése a vizsgalati tervek eloirasai, ill. a GCP elvei betartatasa a
GYEMSZI-OGYI engedélyez0 hatarozataban és az ETT TUKEB véleményében foglaltak
szerint, a vizsgalohely illetekes IKEB-jével egyiittmikoédve. Gondoskodik az engedélyezett
magyarorszagi MGYH centrumokban tortéen0 Ewing sarcomas betegek — szakmai
protokollokban torténo — regisztralasarol, az elektronikus (Orszagos Gyermektumor Regiszter)
felhasznalo feliiletének, folyamatanak tovabbfejlesztésérdl. A protokollvezetd képviseli a
magyarorszagi EWING/SIOP 2008-as protokollal kezelés alatt all6 daganatos gyermekbetegek,
az MGYH, ill. OGYR szakmai érdekeit az éves nemzetkdzi vezetdségi liléseken. Az itt hozott
szakmai donte€sekrol tajekoztatja a program magyarorszagi munkatarsait €s az egylittmuikodo

civil szervezeteket.

e ALL/BFM protokollvezetés

ALL/BFM protokoll magyarorszagi képviseletét, vezetését Dr. Kovacs Gabor és Dr. Miiller
Judit latjak el, feladataik tobbek kozott az ALLIC eurdpai protokollja részeként, ellatjak a
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randomizalast, a protokoll kévetésének koordinalasat, a problémas esetekben a sziikséges
konzultaciot lefolytatjak, jelentést készitenek a nemzetkdzi munkacsoport részére. A magyar
munkacsoport képviseletében részt vesznek a hazai és nemzetkdz iiléseken, folyamatosan
végzik az Osszegyljtott adatok elemzését, amelyek alapjan megfeleld szakmai instrukciokat
adhatnak a protokollban érintettek szamara. A protokolltol valo eltérés és a szakmai problémak
megbeszélése 1s a protokollvezetOk vezetésével torténik. Eldadasokat tartanak, elemzik az

adatokat, 6sszegyUjtik a mellékhatasokat.

e WILMS tumor SIOPE protokollvezetés

A WILMS tumor SIOPE protokoll magyarorszagi képviseletét, vezetését Dr. Ottotty Gabor
latja el. A protokollvezeto feladata - a gyermekkori vesedaganatos betegek eurdpai protokollja
részeként - a GYEMSZI-OGYEI engedély és az ETT TUKEB engedély beszerzése, majd az
MGYH centrumaiban folyé munkdk szakmai irdnyitdsa, szervezése a vizsgalati tervek
eloirasai, ill. a GCP elvei betartatasa a GYEMSZI-OGYEI engedélyezd hatarozataban és az
ETT TUKEB véleményében foglaltak szerint, a vizsgalohely illetékes IKEB-jével
egylttmiik6dve. Gondoskodik a magyarorszagi MGYH centrumokban térténd vesedaganatos
betegek — szakmai protokollokban torténé — regisztralasarol, kiegésziti illetve pontositja a
gyermekonkologusokkal torténd egyeztetéseket kovetden a bejelentésre keriilo adatok leird
protokolljait. A protokollvezetd szakmai iranyitasaval a programban részvevo MGYH
munkatarsak kozremiikodésével elemzik, majd véglegesitik a megvalositott folyamatok
elektronikus (Orszagos Gyermektumor Regiszter) felhasznald feliiletének, folyamatanak
rendjét. A protokollvezetd képviseli a magyarorszagi UMBRELLA SIOP 2015 protokollal
kezelés alatt allo daganatos gyermekbetegek, az MGYH, 1ll. OGYR szakmai érdekeit a program
éves nemzetkdzi vezetoségi lilésein. Az itt hozott szakmai dontésekrol tajékoztatja a program

magyarorszagi munkatarsait €s az egyiittmikodo civil szervezeteket.

e B-NHL protokollvezetés

A B-NHL protokoll magyarorszagi képviseletét, vezetését Dr. Cs6ka Monika latja el, feladata
tobbek kozott a magyar gyermekonkologiai kézpontok betegeinek Inter-B-NHL ritux 2010
protokoll (Sponsor Protocol No: IGR2009/1593, EudraCT No: 2010-019224-31) vezetese,
folyamatos regisztralasaval jar6 feladatok ellatasa, koordinalasa. Hazai és nemzetkozi tiléseken
valo részvétel a magyar munkacsoport képviseletében, eldadasok tartasa, a folyamatosan

Osszegyujtott adatok elemzése, a mellékhatasok 6sszegyjtése, instrukciok adasa a protokollban

érintettek szamara.
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e ALL-rec/BFM protokollvezetés

Az ALL-rec/BFM protokoll magyarorszagi képviseletét, vezetését Dr. Erdélyi Daniel latja el,
feladata az elokésziilet alatt 4116 nemzetkozi gyermekkori ALL recidiva tanulmany/protokoll
kialakitasaban valé részvétel €s ennek véglegesitése utan, hazankban a protokoll
alkalmazasanak elinditasa, vezetése. Részt vesz az ALL-IC-REC nemzetk6zi munkacsoport
vezetoségének munkajaban, a protokoll kidolgozasaban, képviseli az MGYH-t a projektben.
Ezen tul, megteszi a sziikséges lépéseket a hazai bevezetésekor, elfogadasakor, beszerzi a
sziikséges engedé€lyeket, koordinalja az iranyelvek tovabbitasat, a betegadatok nemzetkszi
regisztraci0jahoz sziikséges informaciok €s hozzaférések megszervezését, a Tumor Regiszterrel
valo egyeztetést. Képviseli a magyarorszagi ALL recidiva miatt kezelés alatt allod
gyermekbetegek, a Halozat, illetve az Orszagos Gyermektumor Regiszter érdekeit az ALL-IC-
REC munkacsoport tilésein. Tovabbitja a hazai visszajelzéseket és az iiléseken hozott szakmai
dontésekrdl t4j€koztatja a program magyarorszagi munkatarsait, az egyiittmikddo civil

szervezeteket.

e ALLIC szponzori tevékenység

ALLIC szponzor protokoll magyarorszagi képviseletét, vezetését Dr. Kiss Csongor latja el,
feladatai tobbek kozott az ALLIC europai protokollja részeként ellatni a statisztikai feladatokat,

mellékhatas jelentéseit, begyljteni, kezelni a statisztikai adatokat, mellékhatas jelentések

készitése a nemzetkdzi munkacsoport részé€re, a magyar munkacsoport tagjaként részt vesz a
hazai és nemzetkozi iiléseken. Elvégzi a folyamatosan Osszegyijtott adatok elemezését,
amelyek alapjan megfeleld szakmai instrukciokat ad a protokollban érintettek szamara. Részt

vesz a protokolltol valo eltérések €s a szakmai problémak megbeszélésein, eléadasokat tart,

Osszegylijti az adatokat elemzések €s a mellékhatasok 6sszegytjtésével.

A tamogatasbol a protokollvezetok éves munkajat finansziroztuk.

e Adatbevitel az OGYR, regisztralt vizsgalatokban

Az Orszagos Gyermektumor Regiszterbe torténd adatbevitel kdzpontonként torténik, évente
kétszeri jelentéssel, a betegek teljes betegs€ggel 6sszefliggd adatallomanyanak feltoltésével. Az

egyes kOzpontok kozott1 koltségmegoszlas fligg a betegek szamatol. Az egyes Kdzpontok

kozotti felosztas az OGYR informatikai vezetdje altal ellendrzott, felt6ltott statisztika alapjan,

a darabszamokbol szamitodik.
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e OGYR informatikai mukodtetése

Hosszu €vek ota a DigitalWave Hungary Kft biztositja a Hal6zat szervereinek folyamatos és
biztonsagos mikddtetését, ezzel megteremtve a lehetdséget az OGYR szerverei és a centrumok
k§zott1 folyamatos €s biztonsagos két iranyu adatcserének. A 2021. évben megrendeltiik az
OGYR rendszer sajat kiszolgaloszerver-k6rnyezetének kialakitasat, igy létrejottek a
master.ogyr.hu és slave.ogyr.hu kiszolgaloszerverek. A tdmogatasbol még a szerverbérleti
dijakat finansziroztuk.

A Magyar Gyermekonkologiai Halézat 2019. év végén elhatarozta, hogy elektronikus
egeszsegligyl alkalmazasainak kovetkezO elemeként kialakit egy egységes elektronikus
lazlapkezelO €s terapia-asszisztens szoftvert (tovabbiakban: elazlap), ezzel is el6segitve a
nemzetk§z1 standardok mentén torténd egylittmikodést, és a szakma elfogadott kezelési
protokolljathoz valé hiséget. A szoftverfejlesztés adatvédelmi rendelkezéseknek torténd
megteleloségét kéréslinkre a Nemzeti Adatvédelmi és Informacioszabadsag Hatosag (NAIH)
vizsgalta. Javaslataikat kovetve, és figyelembe véve az Magyar Gyermekonkologiai Halozat
elkotelezett egy atlathatd, k6zos szerverhattérrol tizemeltetett Digitalis Gyermekonkologiai
Felho (a tovabbiakban: DGyF) kialakitasa irant, amelyhez a Nemzeti Infokommunikacios
Szolgaltato Zrt. (NISZ) szolgaltatasait veszi igénybe.

Az el.azlap szakértO1 rendszer lehetdvé teszi visszakdvethetd formaban az egyes gyogyszerek
¢s 1nfuziok optimalis beallitasat; élettan1 paraméterek monitorozasat; kemoterapias és
Ossejttranszplantacios protokollok kovetését; vizsgalatkérések, beavatkozasok dokumentaléasat
¢s szakmai kiértékelését. A kiilonbozo vizsgalati eredmények (pl. laborvizsgalatok) attekint6
értelmezé€séhez és feldolgozasahoz az Elektronikus Egészségligyr Szolgaltatasi Térbol
(EESZT) szeretnénk adatokat lekérni. Ilyen modon az EESZT-b6l az elLazlap szoftver iranyaba
a HL7 protokollon keresztiil az elLazlapba felvett betegek esetében adatmozgas torténne
(EESZT usertace kiterjeszes).

A 2021. évi tamogatasbol a Magyar Gyermekonkologiar Halozat egységes elektronikus lazlap
¢s terapiatamogatd medikai rendszerének (tovabbiakban: Onkologika) masodik informatikai

fejlesztési 1épcsojét képezd munkafolyamat szabalyozasat valositottuk meg.

I. A feladat megvaldsitasa érdekében felmeriilt kiadasok:
1. Sajat forras sorra nem terveztiink kiadast.

2. Igényelt tamogatas 2021. évre 20 000 000 Ft, a tamogatasra elszamolt 6sszeg
20 000 000 Ft.
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[1. Az igényelt tamogatasbdl a feladat megvalosulasa érdekében felmeriilt k6zvetlen koltségek:

1. Bérkoltség, egye€b személyi jellegii kifizetések sorra nem terveztiink koltséget €s nem

mertilt fel ilyen jellegl kiadas.

2. Munkaadodkat terheld jarulékok €s szocialis hozzajarulasi ado sorra nem terveztiink

koltséget €s nem meriilt fel 1lyen jellegi kiadas.

3. Dolog1 kiadasok sorra 6sszesen 20 000 000 Ft-ot terveztiink és 20 000 000 Ft-ot

kivanunk elszamolni:

Anyagkoltség, készletbeszerzésre nem terveztiink koltséget.
Szellemi tevékenység koltségei, szakértdi, eldaddi dijak sorra 17 200 000 Ft-ot

terveztiink, melybdl - az OGYR informatikai vezetésére, protokollvezetoi
dijakra, , adatbevitelekre - 17 288 500 Ft-ot kivanunk elszamolni, a tervezett
Osszeghez képest a kiaddasaink a megndvekedett adatbeviteli szolgaltatasok miatt
emelkedtek.

Bérlet1 dijak sorra nem terveztiink koltséget €s nem meriilt fel ilyen jellegli
kiadas.

Rezsi jellegii kiadasok sorra nem terveztiink koltséget €s nem meriilt fel ilyen
jellegl kiadas.

Szallitasi, utazasi koltségek sorra nem terveztiink koltséget a COVID-19 jarvany
elore ki nem szamithaté korlatozasai miatt.

Egvéb szolgaltatasok vasarlasa sorra az OGYR informatikai miikddtetésének

éves dijat €s a fejlesztések dijat terveztiik 2 800 000 Ft-tal, a fejlesztések oradijas

elszamolasa miatt a tamogatasbol 2 711 500 Ft-ot kivanunk elszamolni.

Egvéb dologi kiaddsok sorra nem terveztiink koltséget.

4. Végsd kedvezményezettnek tovabbitanddo miikddést célu tamogatas sorra nem

terveztiink koltséget és nem meriilt fel 1lyen jellegti kiadas.

5. Beruhazas sorra nem terveztiink kdltséget.

Felgjitas sorra nem terveztiink kolts€éget €s nem mertilt fel 1lyen jellegl kiadas.
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b.) Az elkiilonitett allami pénzalaptol kapott tamogatas:
Az elkiilonitett allami pénzalaptol az Egyesiilet 2021. évben nem kapott tamogatast.
¢.) A helyi 6nkormanyzattol kapott tamogatas:
A hely1 6nkormanyzattol az Egyesiilet nem kapott tamogatast 2021. évben.
d.) A telepiilési onkormanyzatok tarsulasatol és mindezek szerveitol kapott tamogatas:

A telepiilési 6nkormanyzatok tarsulasaitél és mindezek szerveitol nem kapott tamogatast az
Egyesiilet 2021. évben

8.) A kozhasznu szervezet vezeto tisztségviseloinek nvujtott juttatasok értéke. illetve

OSSZE€gE

Az Egyesiilet vezeto tisztségvisel01 munkajukat tarsadalmi tevékenységként, ellenszolgaltatas
nélkiil vegzik.

9.) A kozhasznu szervezetrol szolo rovid tartalmi beszamolo

A 2021-es évben a koézponti koltségvetésbol biztositott 20 000 000 Ft tamogatasoknak
koszonhetoen tovabb korszerisithettiik a Magyar Gyermektumor Regiszter muikddését.
Tokeletesithettiik €s tovabb fejleszthettiik az elektronikus bejelentolapokat. A Magyar
Gyermekonkologiai Halozat kdzpontjaiban az adatbejelentést végzd munkatarsak munkajat
anyagilag tamogattuk.

A személyi jovedelemado 2020-ban érkezett 1%-bol finansziroztuk a Kozpontok kutatasi
projektjeit, a zoom rendszer tovabbi fejlesztését, orvosi anyagok, eszkozok, miszerek,
szakkonyvek vasarlasat, laborvizsgalatokat, a mukodési koltségek, valamint a reklamra
forditott 6sszeg egy részet.

Biztositottuk a Magyar Gyermektumor Regiszter folyamatos mikodését a szakértoi, tigyviteli
¢s szamitastechnikai feladatok anyagi ellentételezésével. A Magyar Gyermekonkologiai
Halozat nemzetk6zi akadémiai vizsgalatok (szakmai protokollok) aktiv kidolgozodjava,
résztvevojeve, adatszolgaltatojava valt (HR-NBL / SIOPE v1.7, EURO E.-W.I.LN.G 2008, ALL-
BMT (FORUM), ALL-REC/BFM, AML, B-NHL, EWOG MDS/SAA, WILMS TUMOR).
2021. évben 1s finansziroztuk a protokollok biztositasat, a Halozat munkatarsainak a
MGYGYT honlapjat folyamatosan korszerusitettiik, frissitettilk, a honlap karbantartasara
szakembert alkalmaztunk. 2021. év elején Budapesten szerveztink 2 napos szakmai
konferenciat, szeptemberben pedig az évente rendszeresen megrendezésre keriilé 3 napos

tudomanyos konferenciat Paradon valdsitottuk meg a Magyar Gyermekonkologiai Halozat
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munkatarsainak (orvosok, apolok, segité munkatarsak) részvételével.

A Kozhasznu jogallas megallapitasahoz sziikséges mutatok

—=

Alapadatok

T

———

El6z6 év (1) Targyév (2)

B. Eves §sszes bevétel

419 522 495 957

ebbol:

C. a személy1 jovedelemadoé meghatarozott
reszének az adozo rendelkezése szerinti

felhasznalasarol szol6 1996. évi CXXVI tv.
alapjan atutalt §sszeg

36 630 45 678

D. kbzszolgaltatasi bevétel

0 0

E. normativ tamogatas

0 0

| a Kohézids Alapbdl nyujtott tAmogatés

F. az Eurépai Unio strukturalis alapjaibdl, illetve |

0 0

G. Korrigalt bevétel (B-(C+D+E+F))

382 892 450 27

H. Osszes raforditas (kiadas)

322 072 359 866

[. ebbdl személyi jellegii raforditas

1 285 39407

J. Kb6zhasznu tevékenység raforditasai

322072 359 866

K. Adozott eredmény

97 450 136 091

L. A szervezet munkajaban k6zremiikodo
kdzérdekl 6nkéntes tevékenységet végzd
személyek szama (a kozérdekii 6nkéntes
tevékenységrol szolo6 2005. évi LXXXVIII.
térvénynek megfeleléen)

Eréforras ellatottsag

—lq

Mutato teljesitése

Ectv.32. § (4) a) (B1+B2)/2>1.000.000 Ft

e

igen

Ectv.32. § (4) b) (K1+K2>0)

igen

= e

Ectv.32. § (4) ¢) (11+12-A1-A2)/(H1+H2)
>0,25

T

ncm

Tarsadalmi tamogatottsag mutatoi

B et

Mutato teljesitése

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

igen

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

m—
igen

Ectv.32. § (5) ¢) (L1+L2)/2 >10 8)

T

nem

Budapest, 2022. majus 24.
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