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2.) Altalanos adatok, elézmények

A ko6zhasznt szervezet neve: Magyar Gyermekonkoldgiai Halozat -
Magyar Gyermekonkologusok
¢s Gyermekhematologusok Tarsaséga

Székhely: 1088 Budapest, Jozsef krt. 69. fszt. 1.

Bir6sagi nyilvantartast elrendeld végzés szama:  14.Pk.61.168/2009/2

Birosagi nyilvantartasi szam: 01-02-0013820
Adoészam: 18137587-1-42
Szamlavezetd pénzintézet: MKB Bank

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

11600006-00000000-93848297
11600006-00000001-99165104
11600006-00000001-99165427
11600006-00000001-99165331

Ko6zhaszntsagi fokozat: kozhasznu

Ko6zhasznu tevékenységek: egcszségmeglrzes, betegségmegel6zés,
gyogyito-, egészségiigyi rehabilitacios
tevékenység, tudomanyos tevékenység,
kutatas, nevelés és oktatas,
képességfejlesztés, ismeretterjesztés

Az Egyesiilet célja:

- a gyermekgyogydszati hemato-onkologia tudoményos igényii kutatasa, fejlesztése

- a tagok szakmai tevékenységének és alkotomunkajanak kibontakoztatasa,

- a daganatos és vérképzOszervi betegségben szenvedé gyermekekre vonatkozod egységes
diagnosztikus és terapias protokollok kidolgozasa,

- sajat szakteriiletét illeté helyes egészség-, illetve szakpolitika és egészségiigyi
gyermekvédelem alakitasa,

- betegek ¢€s csaladjaik megfelel6 életfeltételeinek kialakitasa, pszichoszocialis rehabilitacioja,
egyuttmikodve a civil szervezetekkel,

- a magyar gyermekgyogyaszati onkologia ¢és hematologia kutatdsi eredményeinek minél
sz¢lesebb korli megismertetése belfoldon és kiilfoldon egyarant.

Kozhasznu tevékenység célcsoportja:
A Kozpontokban 1évé (Miskolc, Szeged, Pécs, Szombathely, Debrecen, Budapest) betegek,
orvosok, szakapolok, egyéb személyzet.



Kézhasznu tevékenységhdl részesiilék 1étszama:

4 000 16 beteg (kb.10 000 f6 hozzatartozo)
1 000 16 orvos és személyzet

Kozhaszni tevékenység fobb eredményei:

Az elmult négy évtizedben a daganatos betegsegek gyogyitasa terén a legjelentdsebb haladas
a gyermekkori esetek kezelési eredményeiben tortént mind nemzetkdzi szinten, mind
Magyarorszagon.

Noha a rosszindulata daganatos-leukémias betegs¢gek gyermekkorban lényegesen ritkdbban
fordulnak el8, mint felnéttkorban, Jelentdségiik mégis kiemelkedd, mivel:

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

2. iddben felismerve és megfelelden kezelve teljesen meggyodgyithatok és utddaik
kozott sem fordul el$ gyakrabban daganatos betegség vagy fejlédési rendellenesség,

3. gybgyulés utan lényegesen tobb tarsadalmilag is hasznos életév 4ll eléttiik, mint a
felnott betegek esetében,

4. egy gyermek elvesztése olyan csapas az egész csalad részére, mely csak nehezen,
hosszl évek utan és akkor sem teljesen dolgozhato fel; rontja mind a szil6k, mind
a testvérek életmindségét, életvezetését.

Mig a hatvanas évek elején csak a betegek téredéke gyogyult meg véglegesen, ma a
Magyarorszagon ¢évente  diagnosztizalt 250-300 daganatos gvermek kétharmadat
meggyogyitjuk. Természetesen a tilélési esélyeket alapvetden meghatdrozza a daganat
tipusa. Ennek eredményeként minden 800 fiatal felnéttkorba lépé személy koziil 1 valamely
gyvermekkori rakos betegség tuléldje.

E hatalmas el6relépés nagyrészt annak kdszonhetd, hogy a betegeket a négy évtizede mikodo
Magyar Gyermekonkologiai Halézat (MGYGYT) 8 gyogyitdé és egy rehabilitacios
kozpontjaban, egységes terapias és szupportacios elvek mentén, nagy tapasztalattal rendelkezd
szakemberek gyogyitjak.

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

A korszerli, nemzetkozi protokollok atvételével és alkalmazasiaval ma Magyarorszagon az
altalunk kezelt gyermekek a legujabb nemzetkozi irdnyelveknek megfeleld, legkorszer(ibb
kezelést kapjak, amely a gyermekek gyogyulasi esélyeit tovédbb noveli. E protokollok
alkalmazdsa ugyanakkor igen komoly koltségeket jelent (pl. a nemzetkézi protokollok és
tanulmanyok alkalmazasahoz sziikséges részvételi dijak, a nemzetkdzi szervezetekkel valo
folyamatos  kapcsolattartds ¢ napi  szintli  adatszolgdltatis, az elengedhetetlen
referencialaboratériumok fenntartasa és a kotelez8 mintakiildések, a terapias protokollok
engedélyeztetése, forditasa, stb.).

Az Egyesiilet a kettds konyvvitelre kotelezett tarsadalmi szervezetekre iranyadéd szabalyok
szerint készitette el jelen kozhasznusagi jelentését.
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3.) Szamviteli beszamolo

Kézhasznu egyszer(isitett éves beszamolé eredmény-kimutatasa (adatok ezer forintban.)

2023
Alaptevékenység Vallalkozasi tevékenység Osszesen
elézé év el6zd év targyév el6zé elézé év | targyév | elézé év eldzé év targyév
helyesbitése év | helyesbitése helyesbitese
1. Ertékesités netto
arbevétele 0 0 0 0 0 0
2. Aktivalt sajat
teljesitmények
értéke 0
5 Egyonibsuetelek | 458 733 0474693 o© 0, 0|438733 0|474 693
- tagdij, alapitotol
kapott
befizetés 33 0 64 33 0 64
s 65 578 64 999 65 578 0| 64999
S 365 114 0|394 757 365 114 0394 757
it 0 0| 14903 0 14 903
4., Penzlugyi
miiveletek bevételei 20 0| 21271 20 0| 21271
A. Osszes bevétel
(1+2+3+4) 438 773 0| 495 964 0 0 0438773 0| 495 964
ebbél: kézhasznu
tevékenység
bevételei 438 773 0| 495 964 438 773 0| 495 964
5. Anyagjelleg
raforditasok 307 606 0/411 080 307 606 0]411 080
6. Személyi jellegli
rafarditasok 44 109 0| 61172 44 109 0| 61172
ebbél: vezetd
tisztségviseldk
juttatasai 0 0 0 0 0 0
7. Ertékcsdkkenési
leiras 20 238 24 468 20 238 0| 24468
5. Egychnitmiiank 556 12 042 556 0| 12042
9. Pénzlgyi
miiveletek
réforditasai 146 419 146 0 419




Az egyszerlsitett éves beszamolé eredmeény-kimutatasa 2. (adatok ezer forintban,)

Alaptevékenység

Vallalkozasi tevékenység

Osszesen

eldzd év

elézd év
helyesbitése

targyev

eldzd év
helyesbitése

eldzé
év

targyév

elézé év

elézé ev
helyesbitése

targyév

B. Osszes raforditas
(5+6+7+8+9)

372 655

509 181

372 655

509 181

ebbdl: kozhasznu
tevékenység
raforditasai

372 655

509 181

372 655

509 181

C. Adozas eltti eredmény

| (A-B)

66 118

-13 217

66 118

-13 217

10. Addfizetési
kotelezettség

D. Adézott eredmény (C-10)

66 118

-13 217

66 118

-13 217

11. Jévahagyott osztalék

E. Targyévi eredmény (D-
44

66 118

-13 217

66 118

o (O |0 |o o |o

-13 217

Tajékoztaté adatok

A. Kézponti kéltségvetési
tamogatas

20 000

20 000

20 000

20 000

B. Helyi énkormanyzati
koltségvetési tamogatas

C. Az Eurépai Unid
strukturalis

alapjaibdl, illetve a Kohézids
Alapbdl nyujtott tamogatas

D. Normativ tamogatas

E. A személyi jovedelemado
meghatarozott részének
adozo

rendelkezése szerinti
felhasznalasardl szolé 1996.
évi

CXXVL.térvény alapjan
kiutalt

Osszeg

34 969

55 937

34 969

55 937

F. Kbzszolgaltatasi bevétel

Az adatok kényvvizsgélattal ala vannak tamasziva. Konyvvizsgaloi zaradék lgen Nem




Az egyszer(isitett éves beszamolé mérlege (adatok ezer forintban. )

2023
A Mérleg forduldnapja
2022.12.31.
El6zd év El6z6 év Targyév
helyesbitése
ESZKOZOK (AKTIVAK)
A. Befektetett eszktzok 35 851 0 95 228
I. Immaterialis javak 1480 17 660
Il. Targyi eszkézok 34 371 77 568
ll. Befektetett pénziigyi
eszkdzok 0 0
B. Forgdeszkdzok 345 395 0 292 2502
|. Készletek 0 0
[l. Kbvetelések 9 897 14 607
lll. Ertékpapirok 199 998 200 140
IV. Pénzeszkdzok 135 500 77 503
C. Aktiv id6beli
elhatarolasok 0 9 455
ESZKOZOK OSSZESEN 381 246 0 396 933
FORRASOK (PASSZIVAK)
D. Sajat toke 341 906 0 328 689
I. Induld téke/jegyzett téke 0 0
Il. T6kevaltozas/eredmény 275 788 341 906
IIl. Lekotott tartalék 0 0
IV. Ertékelési tartalék 0 0
V. Targyévi eredmény
alaptevékenységbdl 66 118 -13 217
VI. Targyévi eredmény
vallalkozasi tevékenységbél 0 0
E. Céltartalékok
F. Kotelezettségek 39 340 0 68 244
|. Hatrasorolt kbtelezettségek 0 0
Il. Hosszu lejaratu
kotelezettségek 0 0
[l. Rovid lejaratd
kotelezettségek 39 340 68 244
G. Passziv idébeli
elhatérolasok 0 0
FORRASOK OSSZESEN 381 246 0 396 933




4.) A koltségvetési tamogatiasok felhasznildsa

A 2022. évi 1% SZJA tamogatas kiilonbozé iddpontokban és részletekben keriilt atutaldsra
2023. évben, Gsszesen 55 936 847.- forint Hsszegben. Ez az 6sszeg a szamviteli torvényeknek
megfelelden az elszamolasig, melynek esedékessége 2025. méjus 31., a kotelezettségek kozott
szerepel a szamviteli beszamoloban.

5.) A vagvon felhasznalasaval kapcesolatos kimutatas

Az Egyesiilet 2023. évben névelte a vagyonat, nem hasznalt fel beléle.

6.) A cél szerinti juttatasok kimutatisa

Az Egyesiilet 2023. évben ilyen timogatdsban nem részesitett senkit.

7.) A Kkozponti koltségvetési szervtél, az elkiilonitett dllami pénzalaptol, a helyi
onkormanyzattél, a telepiilési 6nkormanyzatok tarsuldsatél és mindezek szerveitil kapott
tamogatas mértéke

a.) A kozponti kéltségvetési szervtél kapott timogatas:

Tamogatas idétartama: 2023.01.01. - 2023.12.31.

Tamogatasi Gsszeg: 20 000 000 Ft
- ebbdl a targyévre jutd Gsszeg: 20 000 000 Ft
- targy¢évben felhasznalt Osszeg: 20 000 000 Ft
- targyévben folyositott dsszeg: 20 000 000 Ft

Tamogatas tipusa:
- vissza nem téritendé tamogatas

Targyevben felhasznalt 6sszeg részletezése jogecimenként:

Szemelyi: 0 Ft
Dologi: 20 000 000 Ft
Beruhazas: 0 Ft
Felujitas: 0 Ft
Osszesen: 20 000 000 Ft

Tamogatas targyévi felhasznaldsanak széveges bemutatasa:
Az Emberi Eréforrasok Minisztériuma altal nyujtott 2023. évi tdmogatist a Magyar
Gyermekonkologiai Héalozat kozfeladatainak ellatasara kapta, az Orszdgos Gyermektumor

Rendszer mikodtetése céljabol.

A targyévre biztositott 20 milli6 forintbol a teljes dsszeg felhasznalasra kertiilt.



A Magyar Gyermekonkologiai Halézat — MGYGYT 2023. évben is teljes mértékben
megvalositotta a szakmai programjaban vallalt feladatokat, Az Orszigos Gyermektumor
Regiszter legfontosabb feladata 2023-ben is a gyermekkori daganatos betegségek kiindulasara,
kiterjedésére és szovettani tipusira, prognosztikai faktoraira, a kezelés modjara és
eredményességére, valamint a beteg tovabbi sorsara, késéi utdn-kévetésére vonatkozé adatok
Osszegzése. A beteg gyermekek demografiai és a kezeléssel kapcsolatos adatait, az Orszagos
Gyermektumor Regiszter (OGYR) tartja nyilvan. A beteg gyermekeket a négy évtizede
miikddd Magyar Gyermekonkologiai Halozat (képviselete: Magyar Gyermekonkologusok és
Gyermekhematologusok Tarsasaga, MGYGYT) 8 gyogyito és cgy rehabilitacios kozpontjaban,
egységes terapids €s szupportacios elvek mentén, nagy tapasztalattal rendelkezé szakemberek
gyogyitjak.

Koltségvetési tiamogatasbol 2023. évben az alabbi szakmai célokat valsitottuk meg:

- a hazai gyermektranszplantacios adatok elektronikus adatrogzitését és az adatok taroldsat
biztosito elektronikus rendszer fenntartasat, fejlesztését. Az OGYR egységes szerkezetben
tarolja a betegekkel kapcsolatos valamennyi relevans klinikai adatot (miitét, sugarterapia,
kemoterapia, transzplantécio).

- a Halézat OGYR informatikai vezetdt és biostatisztikust alkalmaz, e szakmai team
biztositja a kezelések soran keletkez6 adatok hianytalan és folyamatos feltoltésének feltételeit.
E szakmai team latja el ezen adatok elemzését és tudomanyos kiértékelését, 8k biztositjak a
kapcsolatot a Kézpontokkal ¢s a protokollvezetékkel. Az OGYR szakmai vezetése a Magyar
Gyermekonkologiai Halozattal kozosen, éves jelentést készit a regiszter miikodésérdl.

- Magyarorszagon a gyermekonkologiai kezelések elsé vonalbeli (primer) kezelése orszagosan
egyseges, nemzetkozileg elfogadott protokollok alapjan torténik. Az alkalmazott nemzetkozi
gyermekonkologiai protokollok a kovetkezok:

e EWOG MDS / SAA protokollvezetés

Az EWOG MDS / SAA protokoll magyarorszagi képviseletét, vezetését Dr. Kallay Krisztian
Miklos latja el, feladatai tobbek kozott az EWOG-MDS/EWOG-SAA eurdpai protokoll
részekeént ellatni a protokoll kovetésének koordindlasat, a problémas esetekben lefolytatni a
szilkséges konzulticiokat, jelentést készit a nemzetkdzi munkacsoport részére, a magyar
munkacsoport képviseletében részt vesz a hazai és nemzetkozi iiléscken, elvégzi a
folyamatosan 0Osszegyijtott adatok clemzését, amclyck alapjan megfeleld  szakmai
instrukciokat ad a protokollban érintettek szamara, a protokolltol valéd eltérés és a szakmai
problémak megbeszélése is a protokollvezetd vezetésével torténik. Eléadasokat tart, adatokat
elemez, Osszegyiijti a mellékhatasokat.

e ALL-BMT (FORUM) protokollvezetés

Az ALL-BMT (FORUM) protokoll magyarorszagi képviseletét, vezetését Dr. Krivan Gergely
latja el az ALL-SCT (FORUM) eurdpai protokollja részeként. Feladata tobbek kozott a
protokoll kovetésének koordinalasa, a konzultaciok lefolytatiasa problémés esetekben,
Jjelentések készitése a nemzetkdzi munkacsoport részére, hazai és nemzetkozi iiléseken valo
részvétel a magyar munkacsoport képviseletében, a folyamatosan Osszegyiijtott adatok
elemzese, a mellékhatasok Osszegytijtése, instrukciok adasa a protokollban érintettek szamara,
eldadasok tartasa.



 HR-NBL / SIOPE v1.7-es protokollvezetés

A HR-NBL / SIOPE vl.7-es protokoll magyarorszigi képviseletét, vezetését Dr. Garami
Miklos latja el. A protokollvezeto feladata —a gyermekkori magas mali ganitasl neuroblastomas
betegek eurdpai protokollja részeként - az MGYGYT centrumaiban folyd6 munkak szakmai
irdnyitasa, szervezése a vizsgélati tervek eldirasai, ill. a GCP elvei betartatdsa a GYEMSZI-
OGYEI engedélyez0 hatdrozatdban és az ETT TUKEB véleményében foglaltak szerint, a
vizsgalohely illetékes IKEB-jével egyiittmiikodve. Gondoskodik a magyarorszagi MGYH
centrumokban  t6rtén6 HR-NBL-es betegek — szakmai protokollokban térténé —
regisztralasérol, a gyermekonkoldgusokkal torténd egyeztetéscket kovetden kiegésziti illetbleg
pontositja a bejelentésre keriilé adatok leiré protokolljait. A protokollvezetd képviseli (a
magyarorszagli HR-NBL/SIOPE vl.7-es protokollal kezelés alatt 4llo  daganatos
gyermekbetegek, az MGYH, ill. OGYR szakmai érdekeit) a program éves nemzetkdzi
vezetOseégi Ulésein. Az itt hozott szakmai dontésekrél tajékoztatja a program magyarorszagi
munkatarsait és az egylittm(ikods civil szervezeteket.

o EWING/SIOP 2008-as protokollvezetés

Az EWING/SIOP 2008-as protokoll magyarorszagi képviseletét, vezetését Dr. Hauser Péter
latja el, feladatai tébbek kozott a gyermekkori magas maliganitasi Ewing- sarcomaés betegek
europai protokollja részeként — a protokoll engedélyezett MGYH centrumaiban folyé munkak
szakmai iranyitasa, szervezése a vizsgdlati tervek eldirdsai, ill. a GCP elvei betartatisa a
GYEMSZI-OGYT engedélyezé hatarozataban és az ETT TUKEB véleményében foglaltak
szerint, a vizsgalohely illetékes IKEB-jével egyiittmiikodve. Gondoskodik az engedélyezett
magyarorszagi MGYH centrumokban térténé Ewing sarcomas betegek — szakmai
protokollokban torténé — regisztralasarol, az elektronikus (Orszagos Gyermektumor Regiszter)
felhasznalo feliiletének, folyamatanak tovabbfejlesztésérdl. A protokollvezetd képviseli a
magyarorszagi EWING/SIOP 2008-as protokollal kezelés alatt allo daganatos gyermekbetegek,
az MGYH, ill. OGYR szakmai érdekeit az éves nemzetkozi vezetdségi liléseken. Az itt hozott
szakmai dontésekrol tajékoztatja a program magyarorszagi munkatarsait és az egylittmiik6do
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
randomizalast, a protokoll kovetésének koordinalasat, a problémas esetekben a sziikséges
konzultaciot lefolytatjdk, jelentést készitenek a nemzetkdzi munkacsoport részére. A magyar
munkacsoport képviseletében részt vesznek a hazai és nemzetkdzi iiléseken, folyamatosan
végzik az Osszegyljtott adatok elemzését, amelyek alapjan megfelelé szakmai instrukcidkat
adhatnak a protokollban érintettek szamara. A protokolltol valo eltérés és a szakmai problémak
megbeszélése is a protokollvezetok vezetésével torténik. Eldadasokat tartanak, elemzik az
adatokat, 0sszegytijtik a mellékhatasokat.

e  WILMS tumor SIOPE protokollvezetés
A WILMS tumor SIOPE protokoll magyarorszagi képviseletét, vezetését Dr. Ottofty Gabor
latja el. A protokollvezet6 feladata - a gyermekkori vesedaganatos betegek eurdpai protokollja

részeként - a GYEMSZI-OGYEI engedély és az ETT TUKEB engedély beszerzése, majd az
MGYH centrumaiban folyé munkak szakmai irdnyitdsa, szervezése a vizsgalati tervek
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eldirasai, ill. a GCP elvei betartatasa a GYEMSZI-OGYEI engedélyez6 hatarozatiaban és az
ETT TUKEB véleményében foglaltak szerint, a vizsgéalohely illetékes IKEB-jével
cgylttmikddve. Gondoskodik a magyarorszagi MGYH centrumokban t6rténé vesedaganatos
betegek — szakmai protokollokban térténé — regisztralasarol, kiegésziti, illetve pontositja a
gyermekonkologusokkal torténd egyeztetéseket kévetden a bejelentésre kertilé adatok leird
protokolljait. A protokollvezeté szakmai iranyitisaval a programban részvevé MGYH
munkatdrsak kozremiikodésével elemzik, majd véglegesitik a megvaldsitott folyamatok
elektronikus (Orszdgos Gyermektumor Regiszter) felhasznalo feliiletének, folyamatanak
rendjet. A protokollvezetd képviseli a magyarorszagi UMBRELLA SIOP 2015 protokollal
kezelés alatt 4ll6 daganatos gyermekbetegek, az MGYH, ill. OGYR szakmai érdekeit a program
¢ves nemzetkdzi vezetdségi iilésein. Az itt hozott szakmai déntésekrsl tajckoztatja a program
magyarorszagi munkatarsait és az egyiittmiikodd civil szervezeteket.

e B-NHL protokollvezetés

A B-NHL protokoll magyarorszagi képviseletét, vezetését Dr. Csdka Monika latja el, feladata
tébbek kozott a magyar gyermekonkoldgiai kézpontok betegeinek Inter-B-NHL ritux 2010
protokoll (Sponsor Protocol No: IGR2009/1593, EudraCT No: 2010-019224-31) vezetése,
folyamatos regisztralasaval jaro feladatok ellatasa, koordinal4sa. Hazai és nemzetkdzi iiléseken
valo részvétel a magyar munkacsoport képviseletében, eléadasok tartisa. a folyamatosan
Osszegyljtott adatok elemzése, a mellékhatasok dsszegytijtése, instrukciok adasa a protokollban
érintettek szamara.

e ALL-rec/BFM protokollvezetés

AZ ALL-rec/BFM protokoll magyarorszagi képviseletét, vezetését Dr. Erdélyi Daniel latja el,
feladata az elékésziilet alatt 41160 nemzetkdzi gyermekkori ALL recidiva tanulmany/protokoll
kialakitasdban vald részvétel ¢s ennek véglegesitése utan, hazankban a protokoll
alkalmazasanak elinditasa, vezetése. Részt vesz az ALL-IC-REC nemzetkozi munkacsoport
vezetoségének munkdjiban, a protokoll kidolgozasaban, képviseli az MGYH-t a projektben.
Ezen tal, megteszi a sziikséges lépéseket a hazai bevezetésekor, elfogadasakor, beszerzi a
szitkséges engedélyeket, koordindlja az irdnyelvek tovabbitasat, a betegadatok nemzetkézi
regisztracidjahoz sziikséges informaciok és hozzaférések megszervezését, a Tumor Regiszterrel
valo egyeztetést. Képviseli a magyarorszagi ALL recidiva miatt kezelés alatt allo
gyermekbetegek, a Halozat, illetve az Orszdagos Gyermektumor Regiszter érdekeit az ALL-IC-
REC munkacsoport {ilésein. Tovabbitja a hazai visszajelzéseket ¢és az iiléscken hozott szakmai
dontésekrdl tajékoztatja a program magyarorszagi munkatarsait, az egyiittmikodo civil
szervezeteket.

e ALLIC szponzori tevékenység

ALLIC szponzor protokoll magyarorszagi képviseletét, vezetését Dr. Kiss Csongor latja el,
feladatai tobbek kozott az ALLIC eurdpai protokollja részeként ellatni a statisztikai feladatokat,
mell¢khatas jelentéseit, begyfijteni, kezelni a statisztikai adatokat, mellékhatds jelentések
készitése a nemzetkozi munkacsoport részére, a magyar munkacsoport tagjaként részt vesz a
hazai és nemzetkozi iiléseken. Elvégzi a folyamatosan 0sszegyiijtott adatok elemzését, amelyek
alapjan megfeleld szakmai instrukciokat ad a protokollban érintettek szamara. Részt vesz a
protokolltél valo eltérések és a szakmai problémak megbeszélésein, eléadasokat tart,
Osszegylijti az adatokat elemzések és a mellékhatasok Osszegytjtésével.

A tamogatasbol a protokollvezet6k éves munkajat finansziroztuk.



* Adatbevitel az OGYR, regisztralt vizsgalatokban

Az Orszagos Gyermektumor Regiszterbe torténd adatbevitel kozpontonként torténik, évente
kétszeri jelentéssel, a betegek teljes betegséggel 8sszefiiggd adatallomanyéanak feltoltésével, Az
egyes kozpontok kozotti koltségmegoszlas fligg a betegek szamatol. Az egyes Kozpontok
kozotti felosztds az OGYR informatikai vezetdie altal ellendrzott, feltoltott statisztika alapjan,
a darabszamokbol szamitodik.

o Protokoll biztositas

A Magyar Gyermekonkologiai Hélozat altal hasznalt nemzetkézi protokollok hazai
biztositasat az Allianz végzi.

1. A feladat megvalositasa érdekében felmertilt kiadasok:

Igényelt timogatas 2023. évre 20 000 000 Ft, a timogatésra elszamolt dsszeg 20 000 000
Ft.

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

Beérkoltség, egyeb személyi jellegili kifizetések sorra nem terveztiink koltséget és nem

mertlt fel ilyen jellegii kiadas.

Munkaadokat terhel6 jarulékok és szocialis hozzajaruldsi ado sorra nem terveztiink

koltséget ¢s nem mertilt fel ilyen jellegh kiadas.

Dologi kiadasok sorra dsszesen 20 000 000 Ft-ot terveztiink és 20 000 000 Ft-ot
szamoltunk el:
-  OGYR informatikai vezetésérére 3 600 000 Ft-ot terveztiink és a tervezett
Osszeg felhasznalasra kertilt,
- Biostatisztikus dijara 1200000 Ft-ot terveztink, a tervezett Osszeg
felhasznalasra kertilt,
- protokollvezetdi dijakra 12 000 000 Ft-ot terveztiink, a tervezett Osszeg
felhasznalasra kertil,
- adatbevitel OGYR, regisztralt vizsgalatokra 2 800 000 Ft-ot terveztiink, a
tervezett 0sszeg felhasznalasra kertilt,
- Protokoll biztositasra 400 000 Ft-ot terveztiink, a tervezett dsszeg felhasznalasra
kertlt.

Beruhazas sorra nem terveztiink koltséget.
Felujitas sorra nem terveztiink koltséget €s nem meriilt fel ilyen jellegl kiadas.

12



b.) Az elkiilonitett Allami pénzalaptél kapott timogatas:
Az elkiilonitett dllami pénzalaptél az Egyesiilet 2023. évben nem kapott tamogatést.
¢.) A helyi 6nkormanyzattél kapott tamogatis:
A helyi 6nkormdnyzattol az Egyesiilet nem kapott timogatast 2023. évben.
d.) A telepiilési onkormanyzatok tarsulasatél és mindezek szerveitél kapott timogatas:

A telepiilési onkormanyzatok tarsulasaitol és mindezek szerveitél nem kapott tamogatast az
Egyestilet 2023. évben

8.) A kozhasznu szervezet vezetd tisztségviseldinek nyujtott juttatisok érteke, illetve

08szZege

Az Egyesilet vezet tisztségviseloi munkajukat tarsadalmi tevékenységként, ellenszolgéltatas
nelkil végzik.

9.) A kozhasznu szervezetrdl szolé rovid tartalmi beszamolé

A 2023-es évben a kézponti koltségvetésbdl biztositott 20 000 000 Ft tamogatasnak
koszonhetden tovabb korszeriisithettik a Magyar Gyermektumor Regiszter miikodését.
Tokeletesithettiik és tovabb fejleszthettik az elektronikus bejelent6lapokat. A Magyar
Gyermekonkolégiai Hélézat 2019. év végén eclhatarozta, hogy elektronikus cgészségiigyi
alkalmazasainak kovetkezd elemeként kialakit egy egységes elektronikus lazlapkezeld és
terapia-asszisztens szoftvert (tovabbiakban: eLazlap), ezzel is el8segitve a nemzetkozi
standardok mentén torténd egyiittmiikodést, és a szakma elfogadott kezelési protokolljaihoz
valo hiiséget. A szoftverfejlesztés adatvédelmi rendelkezéseknek torténd megfeleldségét
kérésiinkre a Nemzeti Adatvédelmi és Informacioszabadsag Hatosag (NAIH) vizsgalta.
Javaslataikat kovetve, és figyelembe véve az Magyar Gyermekonkoldgiai Halozat elkdtelezett
egy atlathato, kozos szerverhattérrdl tizemeltetett Digitalis Gyermekonkoldgiai Felhd (a
tovabbiakban: DGyF) kialakitasa irant, amelyhez a Nemzeti Infokommunikacios Szolgaltatd
Zrt. (NISZ) szolgaltatasait veszi igénybe. Az elazlap szakértéi rendszer lehetové teszi
visszakovethetd formaban az egyes gyogyszerek és infuziok optimalis beallitasat; élettani
paraméterek monitorozasat; kemoterapias és Ossejttranszplantacios protokollok kovetését;
vizsgalatkérések, beavatkozasok dokumentalasat és szakmai kiértékelését. A kiilonbozo
vizsgalati eredmények (pl. laborvizsgalatok) attekintd értelmezés¢hez ¢s feldolgozasahoz az
Elektronikus Egészségligyi Szolgaltatasi Térbol (EESZT) szeretnénk adatokat lekérni. Ilyen
modon az EESZT-b6l az eLazlap szoftver iranydba a HL7 protokollon keresztiil az eLazlapba

felvett betegek esetében adatmozgas torténne (EESZT userface kiterjesztés).
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A Halézat SCOPEDIS Biobank-projektje 2023. janudr elsejével belépett az 1. Megvaldsitasi
Fazisba. Az els6 negyedévben mir teljes kapacitdssal mikoddtt a kozpontositott tarolasi
infrastruktira a hozza tartoz feliigyeleti rendszerrel, igy az év clején tébb kutatas-specifikus
mintagyiijtemény (széklet, szérum-és liquor gylijtemények) is otthonra talalt a Biobankban.
Marcius végén, illetve dprilis elején elindultak a kiilonbozs tipusi mintakhoz kapcsolodo
biobanki nyitovizitek a Halozat budapesti ¢és tobb vidéki centrumaban, igy a masodik
negyedévben elkezdddhetett a biobanki minta-és adatgyijtés szerte az orszagban.

A mintagylijtésekkel 1épést tartva a masodik negyedévben felgyorsult a biobanki
informacidkezel szoftveralkalmazas fejlesztése is (amely 2022. szeptemberében indult), igy
majusban elérkezett az elkésziilt szoftver tesztelési iddszaka, kiilsés szakérték bevonaséval. A
nyar folyaman a teszteloktd1 beérkezett visszajelzések értékelése és hibak Javitasa folyamatosan
zajlott, aminek eredményeképpen a harmadik negyedév vegére elkésziilt a termék és megtortént
a hivatalos termékatadds. Mindezek mellett, a harmadik negyedévben elkésziilt a Biobank
Mindségiranyitasi Kézikényvének hivatalos angol nyelvii elsé verzioja, amelynek szinvonalat
tikrozi, hogy az év végén megosztasra keriilt a Biobanking and Biomolecular Research
Infrastructure (BBMRI) ‘Quality Management’ nemzetkozi munkacsoportjaval.

A negyedik negyedévre mar szinte mind a 8 kezel6-centrumban aktivan folytak a biobanki
minta-és kapcsolédo adatgyiijtések, a biobanki ISO standardhoz igazodva, monitorizaltan. 3
havonta megtérténtek a centrumokbol a kdzponti biobankba torténd mintaszallitasok és
adattranszfer. Ezen kiviil a SCOPEDIS Biobank szdmos nemzetkozi Gsszefogéssal vegzett
biobankoldsi programban is részt véllalt, ugymint a koppenhéagai iranyitast ‘ELEGANT’
projekt és mintagytjtés szamos nemzetkozi clinical trial szamara.

Az év végeére beszerzésre ¢és installalasra keriiltek a centrumokban térténd atmeneti tarolas
koriilményeit 0/24-ben monitorizalé szenzorok és berendezések a Haldzat tobb centrumaban.
2023-ban a  Magyar  Gyermekonkologiai  Halozat  atjara  inditott két  sajat
kezdeményezésii regiszter projektet, gondos eldkészitést és tervezést kovetden.

A primer immunhianyos betegek (PID) regiszterének szakmai kidolgozasat januarban kezdte
meg Dr. Krivan Gergely, Dr. Goda Vera és Dr. Trinh Sarolta. Az elsé fazisban zajlo
adatgytijtés célja, hogy objektiv, betegséglefolyassal, betegellatassal kapcsolatos adatokhoz
juthassunk a magyarorszagi PID-es betegekr6l: Ezen adatok, illetve az ezek alapjan elvégezhetd
clemzésck a korképek jobb megértését szolgaljak, ezt a tudast kozvetleniil a betegellatas,
diagnosztika és terapia mindségének fejlesztésére hasznalja fel a szakma.

A PID regiszter primer immunhiannyal diagnosztizalt gyermekek és felnbttek adatait
tartalmazza, akik hozzajarulasukat adjak a regisztervizsgalatban vald anonim részvételhez. A

regiszter a Dél-Pesti Centrumkorhdz Immundefektus €s Gyermekhematologiai
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Szakambulanciajan indult el 2023 negyedik negyedévében, hosszas eldkészités, fejlesztés és
tervezés utdn. 2024 év elején csatlakozott a regiszter vizsgélathoz a Semmelweis Egyetem
Gyermekgyogyaszati  Klinikdja, majd vérhatban tovabbi fovirosi és vidéki primer
immunhidnyos betegeket cllaté felndtt és gyermek centrumokban is megkezddédik a
regisztervizsgalat.

A PID regiszterben gylijtott adatok egy része a nemzetkozi ESID immunologiai regiszter
adatain alapszik, melynek célja, hogy a hazai PID regiszterbe gyiijtott adatokat automatizaltan
tovabbithassuk nemzetkozi vizsgalatok esetén. A regiszter egy egyediilallé hazai smart
regiszter, mely funkcionalitdsa eltér a tradicionalis regiszterekeétl. Az adatgyiijtés
munkafolyamatba illesztett, az ambulans betegellatas soran tudjak a felhasznalok az adatokat
trlapokon rogziteni, melybdl széveges, ambuléns lelet generalodik. A betegfelvétellel,
korelzményekkel kapcsolatos firlapokon az alarmirozé valaszok élénk szinnel Jjelennek meg,
felhivva a klinikus figyelmét az eltérésekre. Az egyes betegek kortorténetét dashboardon lehet
vizudlisan nyomonkévetni, de a regiszter beteg kohorsza is elemezhetd egy erre a célra
fejlesztett, sziir6kkel ellatott dashboardon.

Az immunthrombocytopenias (ITP) betegek regiszterének tervezése és a fejlesztés megkezdése
2023. mésodik felében vette kezdetét Dr. Kovacs Gabor és Dr. Trinh Sarolta szakmai
vezetesével. Az ITP regiszter szintén orszagos betegregiszternek késziilt, melybe az akut és
kronikus ITP-s gyermekek betegség lefolyassal, kezeléssel kapesolatos adatait kezeljiik. A PID
regiszterrel megegyez$ alapokra ¢piil, a munkafolyamatba agyazhato adatgy(jiés kozponti
szerepet jatszott a regiszter tervezésénél, igy itt is a bevitt strukturalt adatokbol szoveges
ambulans lelet generalodik, az egyes paciensck betegséggel kapcsolatos eseményi egyéni
dashboardokon vizualizalédnak és teszik lehetdvé a kezelés eredményességének egyszeriibb
kovetését. A regiszter éles hasznalata 2024 februdrjiban kezdddott meg a Semmelweis
Egyetem Gyermekgyogydszati Klinikdjan, mely jelenleg is a regisztervizsgalat egyetlen
centruma, azonban hossz(tdvi cél, hogy orszagos gyermek ITP regiszterré valjon és
reprezentativ adatok élljanak rendelkezésre a magyar akut és kronikus ITP-s gyermek
betegekrol.

A személyi jovedelemadd 2022-ban érkezett 1%-bol, melynek dsszege 34 968 747 Ft volt, a
PID regiszter fejlesztésének egy részét finansziroztuk. 2023-ban a SZJA 1%-bol befolyt dsszeg
55936 847 Ft lett.

2023-ban is finansziroztuk a Koézpontok kutatdsi projektjeit, a zoom rendszer tovabbi
fejlesztését, orvosi anyagok, eszkozok, miiszerek vasarlasat, laborvizsgalatokat, nemzetkozi
tudomdnyos konferencidk regisztracios dijait, protokoll vezetéi dijakat, biztositasi dijakat,

tovabbkeépzési dijakat, a szoftverfejlesztési dijak egy részét.
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Biztositottuk a Magyar Gyermektumor Regiszter folyamatos miikodését a szakértéi, iigyviteli
és szamitastechnikai feladatok anyagi ellentételezésével.

A Magyar Gyermekonkologiai Halozat nemzetkozi akadémiai vizsgalatok (szakmai
protokollok) aktiv kidolgozojava, résztvevojévé, adatszolgaltatojava valt (HR-NBL / SIOPE
v1.7, EURO E.W.LN.G 2008, ALL-BMT (FORUM), ALL-REC/BFM, AML, B-NHL, EWOG
MDS/SAA, WILMS TUMOR).

Az MGYGYT honlapjat folyamatosan korszertsitettiik, frissitettiik, a honlap karbantartasara
szakembert alkalmaztunk.

2023. ¢v elején Budapesten szerveztiink 2 napos szakmai konferenciat, jinius elején pedig az
évente rendszeresen megrendezésre keriildé 3 napos tudomanyos konferenciat Szarvason
valositottuk meg a Magyar Gyermekonkologiai Halozat munkatarsainak (orvosok, apoldk,

segitd munkatarsak) részvételével.
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A Kozhasznii jogallas megallapitdsahoz sziikséges mutatdék

Alapadatok

Elozé év (1) Targyév (2)

B. Eves dsszes bevétel

438 773 474 693

ebbdl:

C. a személyi jovedelemadd meghatarozott
részének az adozo rendelkezése szerinti
felhasznalasardl szo16 1996. évi CXXVI tv.
alapjan atutalt dsszeg

34 969 55937

D. kozszolgaltatasi bevétel

0 0

E. normativ tamogatés

0 0

F. az Buropai Unié strukturalis alapjaibol, illetve
a Kohézios Alapbdl nytjtott timogatas

0 0

G. Korrigalt bevétel (B-(C+D+E+F))

403 804 440 027

H. Osszes réforditas (kiadés)

372 655 509 181

[. ebbél személyi jellegii raforditas

44 109 61172

J. Kézhasznu tevékenység raforditasai

372 655 509 181

K. Adozott eredmény

66 118 -13217

L. A szervezet munkéjaban kézremiik6do
kozérdekii 6nkéntes tevékenységet végzd
személyek szama (a kozérdekl onkéntes
tevékenységrol szold 2005, évi LXXXVIIIL
torvénynek megfeleléen)

Erdforras ellatottsag

Mutaté teljesitése

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

igen

Ectv.32. § (4) b) (K1+K220)

igen

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

nem

Tarsadalmi timogatottsag mutatoi

Mutatd teljesitése

Ectv.32. § (5) a) ((C1+C2)AG1+G2) 0,02)

igen

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

igen

Ectv.32. § (5) ¢) (L1+L2)/2 =10 £8)

nem

Budapest, 2024. méjus 15.

Dr. Krivan Gergely
elnok

Magyar Gyermekonkol6giai Hil6zat
MGYGYT
1088 Budapest, Jozsef krt. 69. fszt. 1
Adbszam: 18137587-1-42
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