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2.) Altalénos adatok, elézmények

A kodzhaszn(l szervezet neve: Magyar Gyermekonkolc')giai Halozat -
Magyar Gyermekonkok')gusok
€s Gyennekhematol(’)gusok Tarsasaga

Székhely: 1094 Budapest, Ttizolto utca 7-9.

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

Birésagi nyilvantartasi Szam: 01-02-0013820
Adoszam: 18137587-1-43
Szamlavezetd pénzintezet: MKB Bank

10102086-05744800-0 1003004
10102086-05744800-02003 007
ERSTE Bank

11 600006-00000000—93848297

Kozhasznusagi fokozat: kozhaszni

Kozhaszna tevékenységek: egészség1neg6rzés, betegségmegel6zes,
gyogyito-, egészségiigyl rehabilitacios
tevékenység, tudomanyos tevékenység,
kutatas, nevelés €s oktatas,
képességfejlesztes, ismeretterjesztés

Az Egyesiilet célja:

-a gyennekgyégyészati hemato-onkolégia tudomanyos igényfi kutatasa, fejlesztése

- a tagok szakmai tevékenységeének s alkot6 munkéjanak kibontakoztatésa,

- a daganatos ¢€s vérképzoszervi betegségben szenvedd gyermekekre vonatkozo egységes
diagnosztikus €s terapias protokollok kidolgozasa,

. sajat szakteriiletét illeté helyes egészseg-, illetve szakpolitika s egészségligyl
gyermekvédelem alakitéasa,

- betegek és csaladjaik megfeleld életfeltételeinek kialakitasa, pszichoszocialis rehabilitacioja,
egyiittmiikodve a civil szervezetekkel,

- a magyar gyermekgyégyészati onkologia €s hematologia kutatasi eredményeinek minél
s76lesebb korii megismertetése belfoldon és kiilfoldon egyarant.

Kozhaszni tevékenység célcsoportja:

A Kozpontokban 16v6 (Miskolc, Szeged, Pécs, Szombathely, Debrecen, Budapest) betegek,
orvosok, szakapolok, egyeb szemelyzet



Kozhasznu tevékenységhol részesiilok létszama:

4 000 £6 beteg (kb.10 000 £6 hozzatartozo)
1 000 f& orvos és szemelyzet

Kozhasznu tevékenység fobb eredményei:

Az elmult négy évtizedben a daganatos betegségek gyogyitsa terén a legjelentésebb haladas
a gyermekkorl esetek kezelési eredményeiben tortent mind nemzetkozi szinten, mind
Magyarorszagon.

Noha a rosszindulati daganatos-leukémiés betegsegek gyermekkorban 1ényegesen ritkabban
fordulnak el8, mint felndttkorban, jelentéségik mégis kiemelkedo, mivel:

1. abetegségek kozil a leggyakoribb halalok 1 és 18 éves kor kozott,

2. idében felismerve €s megfeleléen kezelve teljesen meggyogyithatok és utddaik
kozott sem fordul eld gyakrabban daganatos betegseg vagy fejlodesi rendellenesség,

3. gyogyulds utan 1ényegesen tobb tarsadalmilag is hasznos gletév all elottitk, mint a
felnott betegek eseteben,

4. egy gyermek elvesztése olyan csapas az egész csalad részére, mely csak nehezen,
hosszi évek utan és akkor sem teljesen dolgozhato fel; rontja mind a szillok, mind
a testvérek életminGseget, életvezetéset.

Mig a hatvanas évek elején csak a betegek toredeke gybgyult meg véglegesen, ma a
Magyarorszagon ~¢vente diagnosztizalt 250-300 daganatos gyermek kétharmadat
meggyogyitjuk. Természetesen a talélési esélyeket alapvetoen meghatarozza a daganat
tipusa. Ennek eredményeként minden 800 fiatal felnéttkorba 16p6 személy koziil 1 valamely
gyermekkori rikos betegség tiléldje.

E hatalmas elérelépés nagyrészt annak koszonhetd, hogy a betegeket a négy évtizede mitkodo
Magyar Gyermekonkolc’)giai Halozat (MGYGYT) 8 gyogyitd €s egy rehabilitacios
kozpontjaban, egységes terapids és szupportacios elvek mentén, nagy tapasztalattal rendelkezd
szakemberek gyogyitjak.

A beteg gyermekek demografiai ¢s 2 kezeléssel kapcsolatos adatait, az Orszagos
Gyermektumor Regiszter (OGYR) tartja nyilvan.

A korszerii, nemzetkdzi protokollok atvételével és alkalmazasaval ma Magyarorszagon az
sltalunk kezelt gyermekek a legujabb nemzetkdzi iranyelveknek megfeleld, legkorszeriibb
kezelést kapjak, amely a gyermekek gyogyulasi esélyeit tovabb néveli. E protokollok
alkalmazésa ugyanakkor igen komoly Kkoltségeket jelent (pl. a nemzetkozi protokollok és
tanulmanyok alkalmazasahoz szilkséges részvételi dijak, a nemzetkdzi szervezetekkel valo
folyamatos kapcsolattartas és napi szintll adatszolgaltatas, az elengedhetetlen
referencialaboratoriumok fenntartasa és a kotelezd mintakiildések, a terapias protokollok
engedélyeztetése, forditasa, stb.).

Az Egyesiilet a kettés konyvvitelre Kkotelezett tarsadalmi szervezetekre iranyado szabalyok
szerint készitette el jelen Kkozhasznisagi jelentéset.



3.) Szamviteli beszamolo

bzhasznu egyszer(isitett éves beszamolo eredmény-kimutatasa (Adatok ezer forintban.)
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Az egyszer(isitett éves beszamold eredmény-kimutatésa 2. (Adatok ezer forintban.)
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Az egyszeriisitett éves beszamol6é mérlege (Adatok ezer forintban.)
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4. A koltségvetési tamogatasok felhasznalasa

A 2022. évi 1% SZIA tamogatas kiilonbdzo idépontokban €s részletekben keriilt atutaldsra
2022. évben, dsszesen 34 968 747 - forint dsszegben. Ez az bsszeg a szamviteli torvényeknek
megfelelden az elszamolasig, melynek esedékessége 2024, majus 31.,a kotelezettségek kozott
szerepel a szamviteli beszamoloban.

5.) A vagyon felhasznalasaval kapcsolatos kimutatas

Az Egyesiilet 2022. &vben novelte a vagyonat, nem hasznalt fel beldle.

6.) A cél szerinti juttatasok kimutatasa

Az Egyesiilet 2022. &éyben ilyen timogatasban nem részesitett senkit.

7) A kozponti koltségvetési szervtol, az elkiilonitett allami pénzalaptol, a helyi
onkormanyzattol, a telepiilési tnkorményzatok tarsulasatol és mindezek szerveitol kapott
tamogatas mértéke

a.) A kozponti kiltségvetési szervtol kapott tamogatas:

Tamogatas idotartama: 2022.01.01. - 2022.12.31.

Tamogatasi 0sszeg: 20 000 000 Ft
- ebbdl a targyévre jutd Osszeg: 20 000 000 Ft
- targyévben felhasznalt dsszeg: 20 000 000 Ft
- targyévben folyositott Osszeg: 20 000 000 Ft

Tamogatas tipusa:
- vissza nem téritendd tamogatas

Targyévben felhasznalt dsszeg részletezese jogcimenkent:

Személyi: 0 Ft
Dologi: 20 000 000 Ft
Tovabbitandé tAmogatas: 0 Ft
Beruhazas: 0 Ft
Felgjitas: 0 Ft
Osszesen: 20 000 000 Ft

Tamogatas targyévi felhasznalasanak szoveges bemutatasa:
Az Emberi Eroforrasok Minisztériuma éltal nyujtott 2022. évi tamogatdst a Magyar
Gyermekonkologiai Halozat kozfeladatainak cllatasara kapta, az Orszagos Gyermektumor

Rendszer miikodtetése célj abol.

A targyévre biztositott 20 millié forintbol a teljes 0sszeg felhasznalasra keriilt.



Szellemi tevékenységek, szakértoi, eloadoi dijak:

e 1f6 OGYR informatikai vezetése
e 1 f6 biostatisztikus

Az elézd évekhez hasonloan 2022. évben is ¢ szakmai team biztositotta a kezelések soran
keletkezd adatok hianytalan és folyamatos feltoltését az Orszagos Gyermektumor Regiszterbe.
E szakmai team latta el ezen adatok elemzését €s tudomanyos kiértékelését, Ok biztositjak a
kapcsolatot a Koézpontokkal €s a protokollvezetékkel. Az OGYR szakmai vezetése a Magyar

Gyermekonkolégiai Halozattal kozosen, eves jelentést keészit a regiszter miikodésérol.

e EWOG MDS/SAA protokollvezetés

Az EWOG MDS / SAA protokoll magyarorszagi képviseletét, vezetését Dr. Kallay Krisztidn
Miklos latja el, feladatai tobbek kozott az EWOG—MDS/EWOG-SAA europai protokoll
részeként ellatni a protokoll kovetésének koordinalasat, a problémas esetekben lefolytatni a
szilkséges konzultacidkat, jelentést Kkészit a nemzetkdzi munkacsoport részére, a magyar
munkacsoport képviseletében részt vesz a hazai €s nemzetkozi tléseken, elvégzi a
folyamatosan osszegytjtott adatok elemzéset, amelyek alapjan megfelelo szakmai
instrukciokat ad a protokollban érintettek szamara, a protokolltol valo eltérés és a szakmai
problémak megbeszélése is a protokollvezet6 vezetésével torténik. Eléadasokat tart, adatokat

clemez, Osszegyljti a mellékhatasokat.

e ALL-BMT (FORUM) protokollvezetés

Az ALL-BMT (FORUM) protokoll magyarorszagi képviseletét, vezetését Dr. Krivan Gergely
latja el az ALL-SCT (FORUM) europai protokollja részekeént. Feladata tobbek kozott a
protokoll kovetésének koordindlasa, a Kkonzultacidk lefolytatasa problémas esetekben,
jelenteések Kkészitése a nemzetkdzi munkacsoport részére, hazai €s nemzetkozi tiléseken valo
részvétel a magyar munkacsoport képviseleteben, a folyamatosan bsszegylijtott adatok
elemzése, a mellékhatasok Hsszegylijtése, instrukciok adasa a protokollban érintettek szamara,

eléadasok tartasa.

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

A HR-NBL / SIOPE v1.7-es protokoll magyarorszagi képviseletet, vezetését Dr. Garami
Miklés latjael. A protokollvezetéS foladata — a gyermekkori magas maliganitasu neuroblastomas
betegek europai protokollja részekent - az MGYGYT centrumaiban folyo munkak szakmai
irdnyitasa, szervezése a vizsgalati tervek elbirasai, ill. a GCP elvei betartatasa a GYEMSZI-

OGYEI engedélyezd hatarozataban és az ETT TUKEB véleményében foglaltak szerint, a



vizsgalohely illetekes [KEB-jével egyiittmiikddve. Gondoskodik a magyarorszagl MGYH
centrumokban  torténd HR-NBL-es betegek - szakmai protokollokban torténd  —
regisztralasarol, a gyermekonkolégusokkal torténd egyeztetéseket Kovetben kiegésziti illetoleg
pontositja a bejelentésre kerilld adatok leiré protokolljait. A protokollvezetd képviseli (a
magyarorszagi HR-NBL/SIOPE v1.7-es protokollal kezelés alatt allo daganatos
gyermekbetegek, az MGYH, ill. OGYR szakmai érdekeit) a program éves nemzetkozi
vezetbségi iilésein. Az itt hozott szakmai dontésekrd] tajékoztatja a program magyarorszigl

munkatérsait €s az egyiittmiikddd civil szervezeteket.

o EWING/SIOP 2008-as protokollvezetés

Az EWING/SIOP 2008-as protokoll magyarorszagi képviseletet, vezetését Dr. Hauser Peéter
latja el, feladatai tsbbek kozott a gyermekkori magas maliganitasa Ewing- sarcomas betegek
eurdpai protokollja részeként — a protokoll engedelyezett MGYH centrumaiban folyo munkak
szakmai irdnyitasa, szervezése a vizsgalati tervek eldirasai, ill. a GCP elvei betartatasa a
GYEMSZI-OGYI engedélyez0 hatarozatdban és az ETT TUKEB véleményeben foglaltak
szerint, a vizsgalohely illetékes IKEB-jével egytittmitkodve. Gondoskodik az engedelyezett
magyarorszagl MGYH centrumokban torténd Ewing sarcomas betegek — szakmai
protokollokban torténd — regisztralasarol, az elektronikus (Orszagos Gyermektumor Regiszter)
felhasznalo feliletének, folyamatanak tovabbfejlesztésérol. A protokollvezet6 képviseli a
magyarorszagi EWING/SIOP 2008-as protokollal kezelés alatt 4116 daganatos gyermekbetegek,
az MGYH, ill. OGYR szakmai érdekeit az éves nemzetkdzi vezetdsegi {iléseken. Az itt hozott
szakmai dontésekrol tajékoztatja a program magyarorszagi munkatarsait €s az egyiittmiikddo

civil szervezeteket.

¢ 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
randomizalast, a protokoll kovetésének koordinalasat, a problémas esctekben a szilkscges
konzultaciot lefolytatjak, jelentést Kkészitenek a nemzetkdzi munkacsoport részére. A magyar
munkacsoport képviseletében részt vesznek a hazai €8 nemzetkozi tiléseken, folyamatosan
végzik az sszegylijtott adatok clemzését, amelyek alapjan megfeleld szakmai instrukciokat
adhatnak a protokollban &rintettek szamara. A protokolltdl valé eltérés és a szakmai problémak
megbeszélése is a protokollvezeté')k vezetésével torténik. Eldadasokat tartanak, elemzik az

adatokat, dsszegytjtik a mellékhatasokat.
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e WILMS tumor SIOPE protokollvezetés

A WILMS tumor SIOPE protokoll magyarorszagi képviseletét, vezetését Dr. Ottoffy Gabor
latjael. A protokollvezetd feladata - a gyermekkori vesedaganatos betegek europai protokollja
részekeént - a GYEMSZI-OGYEI engedély es az ETT TUKEB engedely beszerzése, majd az
MGYH centrumaiban folyo munkak szakmai iranyitésa, szervezése a vizsgalati tervek
eléirasai, ill. a GCP elvel betartatasa a GYEMSZI-OGYEI engedélyezd hatarozataban €s az
ETT TUKEB véleményében foglaltak szerint, a vizsgalohely illetékes IKEB-jével
egylittmiikodve. Gondoskodik a magyarorszagi MGYH centrumokban torténd vesedaganatos
betegek — szakmai protokollokban torténd — regisztralasarol, kiegésziti, illetve pontositja a
gycnnckonkolégusokkal torténd egyeztetéseket kivetben a bejelentesre keriild adatok leird
protokolljait. A protokollvezeto szakmai irdnyitasaval a programban részvevd MGYH
munkatarsak Kkozremiikodésével elemzik, majd véglegesitik a megvalositott folyamatok
clektronikus (Orszagos Gyermektumor Regiszter) felhasznalo felilletének, folyamatanak
rendjét. A protokollvezetd képviseli a magyarorszagl UMBRELLA SIOP 2015 protokollal
kezelés alatt 4116 daganatos gyermekbetegek, az MGYH, ill. OGYR szakmai érdekeit a program
éves nemzetkozi vezet6ségi tilésein. Az itt hozott szakmai déntésekrol tajékoztatja a program

magyarorszagl munkatéarsait €s az egyiittmiikddd civil szervezeteket.

e B-NHL protokollvezetés

A B-NHL protokoll magyarorszagi képviseletet, vezetését Dr. Csoka Monika latja el, feladata
tobbek kozott a magyar gyermekonkolégiai kdzpontok betegeinek Inter-B-NHL ritux 2010
protokoll (Sponsor Protocol No: IGR2009/1593, EudraCT No: 2010-019224-31) vezetése,
folyamatos regisztralasaval jaro feladatok ellatasa, koordinalasa. Hazai és nemzetkdzi iléseken
vald részvétel a magyar munkacsoport képviseleteben, cléadasok tartasa, a folyamatosan
sszegylijtott adatok clemzése, a mellékhatasok osszegylijtése, instrukciok adasa a protokollban

érintettek szamara.

e ALL-rec/BFM protokollvezetés

Az ALL-rec/BFM protokoll magyarorszagl képviseletet, vezetését Dr. Erdélyi Daniel latja el,
feladata az eldkészillet alatt 4116 nemzetkdzi gyermekkori ALL recidiva tanulmany/protokoll
kialakitasdban valo részvétel és  ennek véglegesitése utan, hazankban a protokoll
alkalmazéasanak elinditasa, vezetése. Részt vesz az ALL-IC-REC nemzetkdzi munkacsoport

vezetdségének munkajaban, a protokoll kidolgozasaban, képviseli az MGYH-t a projektben.
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Ezen tal, megteszi a sziikséges 1épéseket a hazai bevezetésekor, elfogadasakor, beszerzi a
szitkséges engedélyeket, koordindlja az iranyelvek tovabbitasat, a betegadatok nemzetkdzi
regisztraci6jahoz sziikséges informaciok &s hozzaférések megszervezEset, a Tumor Regiszterrel
valo egyeztetést. Képviseli a magyarorszagi ALL recidiva miatt kezelés alatt allo
gyermekbetegek, a Halozat, illetve az Orszagos Gyermektumor Regiszter érdekeit az ALL-1C-
REC munkacsoport iilésein. Tovébbitja a hazai visszajelzéseket €s az {iléseken hozott szakmai
dbntésekrdl tajékoztatja a program magyarorszagl munkatarsait, az egyiittm{ikddo civil

szervezeteket.

e ALLIC szponzori tevékenység

ALLIC szponzor protokoll magyarorszagi képviseletét, vezetését Dr. Kiss Csongor latja el,
feladatai tobbek kozott az ALLIC eurbpai protokollja részeként ellatni a statisztikal feladatokat,
mellékhatas jelentéseit, begytijteni, kezelni a statisztikai adatokat, mellékhatas jelentések
készitése a nemzetkozi munkacsoport részére, a magyar munkacsoport tagjakent részt vesz a
hazai és nemzetkozi iiléseken. Elvégzi a folyamatosan sszegyljtott adatok elemzését, amelyek
alapjan megfeleld szakmai instrukciokat ad a protokollban érintettek szamara. Részt vesz a
protokolltol valo cltérések és a szakmai problémak megbeszélésein, eldadasokat tart,

bsszegylijti az adatokat elemzések és a mellékhatdsok bsszegylijtésével.

A tamogatasbol a protokollvezetok éves munkajat finansziroztuk.

e Adatbevitel az OGYR, regisztralt vizsgilatokban

Az Orszagos Gyermektumor Regiszterbe torténd adatbevitel kozpontonkent torténik, évente
Kkétszeri jelentéssel, a betegek teljes betegséggel osszefiiggd adatallomanyanak feltoltésével. Az
egyes kozpontok kbzotti koltségmegoszlas fiigg a betegek szamatol. Az egyes Kozpontok
Kkozotti felosztas az OGYR informatikai vezetdje altal ellendrzott, feltoltott statisztika alapjan,

a darabszamokbol szamitodik.

¢ OGYR informatikai miikodtetése

Hossza évek ota a DigitalWave Hungary Kft biztositja a Halozat szervereinek folyamatos ¢s
biztonsagos milkodtetesét, ezzel megteremtve a lehet6séget az OGYR szerverei és a centrumok
kozotti folyamatos €s biztonsagos két irdnyu adatcserének. A 2021. évben megrendeltiik az

OGYR rendszer sajat kiszolgél(’)szerver—kérnyezetének Kialakitasat, igy létrejotiek a
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master.ogyr.hu €s slave.ogyr.hu kiszolgaloszerverek. A tamogatasbol még a szerverbérleti
dijakat finansziroztuk.

A Magyar Gyermekonkologial Halozat 2019. év végen elhatarozta, hogy elektronikus
egészségligyl alkalmazéasainak kovetkez6 clemeként kialakit egy egyseges elektronikus
lazlapkezeld és terapia-asszisztens szoftvert (tovabbiakban: cLazlap), ezzel is eldsegitve a
nemzetkozi standardok menten torténd egyiittmikodest, €s a szakma elfogadott kezelesi
protokolljaihoz valo hiiséget. A szoftverfejlesztes adatvédelmi rendelkezéseknek torténd
megfeleloségeét kérésiinkre a Nemzeti Adatvédelmi és Informacidszabadsag Hatosag (NAIH)
vizsgalta. Javaslataikat kovetve, és figyelembe véve az Magyar Gyermekonkologiai Halozat
elkdtelezett egy atlathatd, kozos szerverhattérrdl tizemeltetett Digitalis Gyermekonkolégiai
Felhd (a tovéabbiakban: DGyF) kialakitasa irant, amelyhez a Nemzeti Infokommunikacios
Szolgaltatd Zrt. (NISZ) szolgaltatasait veszi igénybe.

Az eLézlap szakértdi rendszer lehet6vé teszi visszakovethetd formaban az egyes gyogyszerek
&s infaziok optimdlis beallitasat; glettani paraméterek monitorozasat; kemoterapias ¢€s
Bssejttranszplantacios protokollok Kkovetését; vizsgalatkérések, beavatkozasok dokumentalasat
&g szakmai kiértékelését. A Kiilonboz6 vizsgalati eredmények (pl. laborvizsgalatok) attekinto
értelmezéséhez és feldolgozasahoz az Elektronikus Egészségligyl Szolgaltatasi Térbol
(EESZT) szeretnénk adatokat lekérni. Ilyen modon az EESZT-bél az eLazlap szoftver iranyaba
a HL7 protokollon Kkeresztill az elLazlapba felvett betegek esetében adatmozgas torténne
(EESZT userface kiterjesztés).

A 2021. évi tamogatasbol a Magyar Gyermekonkologiai Halozat egységes elektronikus lazlap
és terapiatamogato medikai rendszerének (tovabbiakban: Onkologika) mésodik informatikai

fejlesztési lépcsdjet képezd munkafolyamat szabélyozasénak folytatasat valositottuk meg.

1. A feladat megvalositasa srdekében felmeriilt kiadasok:
1. Sajat forras sorra nem terveztiink kiadést.

2. Tgényelt timogatas 2022. évre 20 000 000 Ft, a tamogatasra elszamolt 0sszeg
20 000 000 Ft.

II. Az igényelt tamogatasbol a feladat megval6suldsa érdekében felmeriilt kozvetlen koltségek:

1. Bérkoltség, egyéb személyi jellegti kifizetések sorra nem terveztiink koltséget €s nem

meriilt fel ilyen jellegl kiadds.
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Munkaadokat terheld jarulekok &s szocidlis hozzajarulasi ad6 sorra nem terveztlink

Kkoltséget és nem mertlt fel ilyen jellegli kiadas.

. Dologi kiadasok sorra Osszesen 20 000 000 Ft-ot terveztink és 20 000 000 Ft-ot

kivanunk elszamolni:

Anyagkoltseg, készletbeszerzésre nem terveztiink koltséget.

Szellemi tevékenyseg koltséeei, szakertoi, cléadoi dijak sorra 18 200 000 Ft-ot

terveztink, melybdl - az OGYR informatikai vezetésere, protokollvezet&i
dijakra, adatbevitelekre - 18 400 000 Ft-ot kivanunk elszamolni, a tervezett
osszeg felhasznéalasra keriilt.

Bérleti dijak sorra nem terveztiink koltséget €s nem meriilt fel ilyen jellegii
kiadas.

Rezsi jellegfi kiadasok sorra nem terveztiink koltséget és nem meriilt fel ilyen
jellegli kiadas.

Szallitasi, utazasi koltségek sorra nem terveztiink koltséget a COVID-1 9 jarvany
elére ki nem szamithatd korlatozasai miatt.

Egvyéb szolgaltatasok vasarlasa sorra az OGYR informatikai miikodtetésének

éves dijat és a fejlesztések dijat terveztik, 1 800 000 Ft sszeggel, a tervezett
bsszegbdl 1 600 000 Ft keriilt felhasznalasra.

Eayéb dologi kiadésok sorra nem terveztiink koltséget.

4. Végso kedvezményezettnek tovabbitandd mikodési celi tamogatas sorra nem

3

terveztiink koltséget €s nem meriilt fel ilyen jellegti kiadas.

Beruhazas sorra nem terveztink koltséget.

6. Felyjitas sorra nem terveztiink koltséget €s nem meriilt fel ilyen jellegii kiadds.

b.) Az elkiilonitett allami pénzalaptél kapott tamogatas:

Az elkiilonitett allami pénzalaptol az Egyesiilet 2022. évben nem kapott tamogatast.

c.) A helyi snkormanyzattol kapott tamogatas:

A helyi onkormanyzattol az Egyesiilet nem kapott tamogatast 2022. évben.
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d.) A telepiilési onkormanyzatok tarsulasatol és mindezek szerveit6l kapott tAmogatas:

A telepiilési pnkormanyzatok tarsulasaitol és mindezek szerveitdl nem kapott tamogatast az
Egyesiilet 2022. évben

8.) A kozhasznu szervezet vezeto tisztségviseléinek nyujtott juttatasok értéke, illetve

0SsSzege

Az Egyesiilet vezeto tisztségviseloi munkajukat tarsadalmi tevékenységkent, ellenszolgaltatas
nélkiil végzik.

9.) A kizhasznu szervezetrol szol0 rovid tartalmi beszamold

A 2022-es évben a kozponti koltségvetésbol biztositott 20 000 000 Ft tamogatasnak
koszonhetben tovabb korszertisithettik a Magyar Gyermektumor Regiszter miikddeset.
Tokéletesithettiik és tovabb fejleszthettiik az clektronikus bejelent6lapokat. A Magyar
Gyermekonkologiai Halozat kdzpontjaiban az adatbejelentést végzd munkatarsak munkajat
anyagilag timogattuk.

A személyi jovedelemadd 2021-ban érkezett 1%-bol, mely 45677 631 Ft-ot tett ki,
finansziroztuk a Kozpontok kutatasi projektjeit, a zoom rendszer tovabbi fejlesztéset, orvosi
anyagok, eszkozok, miiszerek vasarlasat, laborvizsgalatokat, nemzetkdzi tudomanyos
konferenciak regisztracios dijait, protokoll vezetdi dijakat, biztositasi dijakat, tovabbképzési
dijakat, a szoftverfejlesztési dijak egy részet.

Biztositottuk a Magyar Gyermektumor Regiszter folyamatos miikddését a szakértdi, igyviteli
&s szAmitastechnikai feladatok anyagi cllentételezésével. A Magyar Gyermekonkologiai
Halozat nemzetkozi akadémiai vizsgalatok (szakmai protokollok) aktiv kidolgozojava,
résztvevojéve, adatszolgaltatojava valt (HR-NBL /SIOPE v1.7, EURO EW.LN.G 2008, ALL-
BMT (FORUM), ALL-REC/BFM, AML, B-NHL, EWOG MDS/SAA, WILMS TUMOR).
2022. évben is finansziroztuk a protokollok biztositasat, a Halozat munkatarsainak a
nemzetkozi vizsgalatok munkaértekezleteire valo regisztracioijat, szakmai tovabbképzéseit. Az
MGYGYT honlapjat folyamatosan korszeriisitettiik, frissitettik, a honlap karbantartasara
szakembert alkalmaztunk. 2022. év elején Budapesten szerveztink 2 napos szakmai
konferenciat, majus végen pedig az évente rendszeresen megrendezesre keriilldé 3 napos
tudomanyos konferenciat Moérahalmon valésitottuk meg a Magyar Gyermekonkolégiai Halozat
munkatarsainak (orvosok, 4polok, segitd munkatéarsak) részvételével.

2022. évben elindult a Biobank Alapitasi Fazisa, beszerzésre keriiltek a Biobank miikodésehez

szilkséges targyi oszkdz0k, elkezdédott a BIMS szoftver fejlesztése.
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A Kozhaszni jogallas megallapitasahoz sziikséges mutatok

személyek szama (a kozérdekli onkéntes
tevékenységrol szolo 2005. évi LXXXVIIL
torvénynek megfeleloen)

T Alapadatok El6z6 év (1) Targyév (2)
B. Eves dsszes bevétel 495 957 438 773
ebbol:
C. a személyi jovedelemado meghatarozott
részének az adozé rendelkezése szerinti
felhasznélasarol sz616 1996. évi CXXVI tv. 45 678 34969
alapjén atutalt dsszeg
D. kbzszolgaltatasi bevétel 0 0
E. normativ timogatas 0 0
F. az Eurépai Unié struktiralis alapjaibol, illetve
a Kohézios Alapbol nytjtott timogatds 0 0
G. Korrigalt bevétel (B-(C+D+E+F)) 450 279 403 804
H. Osszes raforditas (kiadas) 359 866 372 655
1. ebbdl személyi jellegfi raforditas 3977 44 109
J. Kozhasznt tevékenység raforditasai 359 866 372 655
K. Adozott eredmény 136 091 66 118
L. A szervezet munkéjaban kozremitk6do
kozérdeki dnkéntes tevékenységet végzd

Eréforras ellatottsag

Mutato teljesitése

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

igen
Ectv.32. § (4) b) (K1+K220) igen
Ectv.32. § (4) ¢) ((11+12-A1-A2)/(H1+H2)
>0,25 nem
Tarsadalmi timogatottsag mutatdi Mutat6 teljesitése
Ectv.32. § (5) a) (C1+C2)(G1+G2) 20,02) jgen
Ectv.32. § (5) b) (J1+12)/(H1+H2) 20.5) igen

Ectv.32. § (5) ¢) (L1+L2)/2 210 £6)

nem J

Budapest, 2023. majus 4.
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