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2.) Altalanos adatok, el6zmények

A kozhasznu szervezet neve: Magyar Gyermekonkologiai Halzat -
Magyar Gyermekonkologusok
¢s Gyermekhematolégusok Tarsasaga

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

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

Birosagi nyilvantartasi szam: 01-02-0013820
Addszam: 18137587-1-42
Szémlavezetd pénzintézet: MKB Bank

10102086-05744800-01003004
10102086-05744800-02003007
ERSTE Bank
11600006-00000000-93848297
11600006-00000001-99165104
11600006-00000001-99165427
11600006-00000001-99165331
CIB Bank
10702404-75169260-51100005

Ko6zhasznisagi fokozat: koézhaszni

K6zhasznu tevékenységek: egészségmegorzeés, betegségmegel6zés,
gyogyitod-, egészségiigyi rehabilitacids
tevekenység, tudomanyos tevékenység,
kutatas, nevelés és oktatas,
képességfejlesztés, ismeretterjesztés

Az Egyesiilet célja:

- a gyermekgyogyaszati hemato-onkoldgia tudomanyos igényli kutatisa, fejlesztése

- a tagok szakmai tevékenységének és alkotd munkdajanak kibontakoztatisa,

- a daganatos és vérképzoszervi betegségben szenvedd gyermekekre vonatkozd egységes
diagnosztikus és terapias protokollok kidolgozasa,

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

- betegek ¢s csaladjaik megfelelé életfeltételeinek kialakitasa, pszichoszocialis rehabilitacidja,
egylittmiikddve a civil szervezetekkel,

- a magyar gyermekgyogyészati onkoldgia és hematologia kutatdsi eredményeinek minél
szelesebb korli megismertetése belfoldon és kiilfoldén egyarant.



Kozhasznu tevékenység célcsoportja:

A Kozpontokban 1évé (Miskolc, Szeged, Pécs, Szombathely, Debrecen, Budapest) betegek,
orvosok, szaképolok, egyéb személyzet.

Ko6zhasznu tevékenységbol részesiilok 1étszima:

4 000 £06 beteg (kb.10 000 f6 hozzatartozd)
1 000 f6 orvos és személyzet

Kozhasznu tevékenység fobb eredményei:

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

Noha a rosszindulatii daganatos-leukémids betegségek gyermekkorban 1ényegesen ritkabban
fordulnak €18, mint felnéttkorban, jelent8ségiik mégis kiemelkedd, mivel:

fum—y

a betegségek koziil a leggyakoribb halalok 1 és 18 éves kor kozot,

!\J

idoben felismerve és megfelelden kezelve teljesen meggydgyithatok és utddaik
kozott sem fordul elé gyakrabban daganatos betegség vagy fejlddési rendellenesség,

3. gyogyulds utan Iényegesen tobb tarsadalmilag is hasznos életév all eléttiik, mint a
felnott betegek esetében,

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 sziildk, mind
a testvérek életmindségét, életvezetését.

Mig a hatvanas évek elején csak a betegek toredéke gyogyult meg véglegesen, ma a
Magyarorszdgon évente diagnosztizalt 250-300 daganatos gyermek kétharmadit
meggyogyitjuk. Természetesen a tulélési esélyeket alapvetden meghatirozza a daganat
tipusa. Ennek eredményeként minden 800 fiatal felnéttkorba lép6 személy koziil 1 valamely
gyermekkori riakos betegség tuléldje.

E hatalmas el8relépés nagyrészt annak kdszonhetd, hogy a betegeket a négy évtizede mitkdé
Magyar Gyermekonkologiai Halézat (MGYGYT) 8 gyogyitdé és egy rehabiliticids
kdzpontjaban, egységes terapias és szupportacids elvek mentén, nagy tapasztalattal rendelkezé
szakemberek gyogyitjak.

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

A korszeril, nemzetkdzi protokollok atvételével és alkalmazasidval ma Magyarorszagon az
altalunk kezelt gyermekek a leglijabb nemzetkdzi iranyelveknek megfelels, legkorszeriibb
kezelést kapjdk, amely a gyermekek gyogyuldsi esélyeit tovabb noveli. E protokollok
alkalmazésa ugyanakkor igen komoly koltségeket jelent (pl. a nemzetkdzi protokollok és



tanulmanyok alkalmazasahoz sziikséges részvételi dijak, a nemzetkdzi szervezetekkel vald
folyamatos kapcsolattartds és napi szintli adatszolgaltatds, az elengedhetetlen
referencialaboratériumok fenntartasa és a kotelezd mintakiildések, a terapias protokollok
engedélyeztetése, forditasa, stb.).

Az Egyesiilet a kettés konyvvitelre kotelezett tarsadalmi szervezetekre iranyadéd szabalyok
szerint készitette el jelen kozhasznusagi jelentését.

3.) Szamviteli beszamolé

Kbézhasznu egyszeriisitett éves beszamol6 eredmény-kimutatasa (adatok ezer forintban.)

2024
Alaptevékenység Vaéllalkozasi tevékenység Osszesen
elézé év el6z0 év targyév eloz6 |  el626 ev targyév eloz6 év el6z6 év targyév
helyesbitése év [helyesbitése helyesbitése
1. Ertékes/tés nettd [
arbevétele 0 0 0 | 0 0 0
2. Aktivalt sajat
teljesitmények
értéke
3 Egysbbevételek | 474 693 0/610620| 0 0/ 0| 474693 0| 610 620
- tagdij, alapitotol
kapott
befizetés 64 0 108 64 0 108
tamogatasok 64 969 58111, | 64 969 0| 58111
adomanyok 394 757 0536 289 394 757 0536 289
egyéb bevételek 14 903 0| 16112 14 903 16 112
4. Pénzugyi
miiveletek bevételei 21 271 0 3 670 21 271 0 3 670
A. Osszes bevétel
(1+2+3+4) 495 964 0(614 290 0 0 0| 495964 0| 614 290
| ebbdl: kézhasznu
| tevékenység |
| bevételei 495 964 0|614 290 495 964 0| 614 290
| 5. Anyagjelleg(i
raforditasok 411 080 0/489 401 411 080 0489 401
6. Személyi jellegli
raforditasok 61172 0| 77 187 61172 0| 77187
ebbdl: vezetd
tisztségviselok
juttatasai 0 0 0 0 0 0
7. Ertékcsbkkenési
leiras 24 468 29 709 24 468 0/ 29709
8. Eayéb réforditasok | 45 042 12 368 12 042 0| 12368
9. Pénzliigyi
miveletek
raforditdsai 419 391 419 0 391

L% |



Az egyszeriisitett éves beszamolé eredmény-kimutatasa 2. (adatok ezer forintban.)

Alaptevékenység Vallalkozasi tevékenység Osszesen

8l626 év 6l626 év targyév el6zé el626 év | largyév | el626 év 6/620 ev targyév
helyesbitése év | helyesbitése helyesbitése

B. Osszes raforditas
(516:474849) 509 181 0|609056| 0 0| 0/509181 0| 609 056
ebbdl: kdzhasznui
tevékenység
réforditasai 509 181 509 056 509 181 0| 509 056
C. Adézas elétti eredmény
(A-B) -13 217 0 5234 0 0 0| 13217 0 5234
10. Adodfizetési
kételezettséq 0
D- Adzott eredmény (C-10) | 43 247 0ol 5234 o o| o] -13217 0| 5234
11. Jévahagyott osztalék 0
E. Targyévi eredmény (D-
11) 0, 5234 0| 0| 0 -13 217 | 0 5234

Tajékoztato adatok

A. Kdzponti koltségvetési
tdmogatas

20 000

-13 217

20 000

20 000

B. Helyi 6nkormanyzati
koltségvetési tamogatas

C. Az Eurdpai Unio
strukturalis

alapjaibdl, illetve a Kohéziés
Alapbél nytijtott tAmogatas

D. Normativ tdmogatas

E. A személyi jovedelemadé
meghatarozott részének
ado6zo

rendelkezése szerinti
felhaszndlasardl sz6i6 1996.
évi

CXXVL.térvény alapjan
kiutalt

O0sszeg

55 937

54 432

55 937

54 432

F. Kbzszolgaltatasi bevétel

Az adatok kdnyvvizsgalattal ala vannak tdmasztva. Kényvvizsgaloi zaradék Igen Nem




Az egyszeriisitett éves beszamol6 mérlege (Adatok ezer forintban.)

2024
A Mérleg fordulénapja
2024.12.31.
El6z6 év El6z6 év Targyév
helyesbitése
ESZKOZOK (AKTIVAK)
ol R 95 228 11373 191 450
I. Immaterialis javak 17 659 11 373 127 097
Il. Targyi eszk6z6k 77 569 64 353
Ill. Befektetett pénziigyi
eszkdzok 0 0
B. Forgbeszko6zok 292 250 -11 373 321 697
l. Készletek 0 1960
Il. Kbvetelések 14 607 -11 373 3 186
IIl. Ertékpapirok 200 140 99 851
IV. Pénzeszkdzok 77 503 216 700
C. Aktiv iddbeli
elhatéroldsok 9 455 1983
ESZKOZOK OSSZESEN 396 933 0 515 130
FORRASOK (PASSZIVAK)
D. Sajét toke 328 689 0 333 923
I. Indulé téke/jegyzett téke 0 0
Il. Tékevaltozas/eredmény 341 906 328 689
lll. Lekotott tartalék 0 0
IV. Ertékelési tartalék 0 0
V. Targyévi eredmény
alaptevékenyséabdl -13 217 5234
VI. Targyévi erdemény
vallalkozdsi tevékenységbél 0 0
E. Céitartalékok
F. Kdtelezettségek 68 244 0 178 688
I. Hatrasorolt kdtelezettségek 0 0
Il. Hosszu lejaratu
kételezettségek 0 0
ll. Révid lejaratu
kotelezettségek 68 244 178 688
G. Passziv id&beli
elhatérolésok 0 2519
FORRASOK OSSZESEN 396 933 0 515 130

Mivel a 2023. évi mérlegben a PID regiszterre fizetett elSleg tévesen a kovetelések kozott szerepelt,
igy idén ezt korrigaltuk, a helyét, a torvényi szabalyozasnak megfelelen, az immateridlis javakhoz
soroltuk be.



4.) A koltségvetési tAmogatisok felhasznalisa

A 2023. évi 1% SZJA tamogatas kiilonb6z6 idGpontokban és részletekben keriilt 4tutaldsra
2024. evben, Osszesen 54 432 486,- forint Gsszegben. Ez az dsszeg a szamviteli torvényeknek
megfelelden az elszdmolasig, melynek esedékessége 2026. majus 31., a kotelezettségek kozott
szerepel a szamviteli beszamoloban.

5.) A vagvon felhasznalasaval kapcsolatos kimutatas

Az Egyesiilet 2024. évben novelte a vagyonat.

6.) A cél szerinti juttatasok kimutatasa

Az Egyesiilet 2024. évben ilyen tamogatasban nem részesitett senkit.

7.) A Kkozponti koltségvetési szervtol, az elkiilonitett Allami_pénzalaptél, a helyi
onkormanyzattol, a telepiilési onkormanyzatok tarsulasatél és mindezek szerveitél kapott
tamogatas mértéke

a.) A kozponti koltségvetési szervtol kapott tAmogatas:

Tamogatas id6tartama: 2024.01.01. - 2024.12.31.

Tamogatasi 6sszeg: 20 000 000 Ft
- ebbdl a targyévre jutd Gsszeg: 20 000 000 Ft
- targyévben felhasznalt Gsszeg: 20 000 000 Ft
- targyévben folyositott Gsszeg: 20 000 000 Ft

Tamogatés tipusa:
- vissza nem téritend6 tamogatas

Targyévben felhasznalt Osszeg részletezése jogcimenként:

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

Tamogatas targyévi felhasznalasanak szoveges bemutatésa:
A Beliigyminisztérium altal nyujtott 2024. évi tdmogatast a Magyar Gyermekonkologiai
Halozat kozfeladatainak ellatasara kapta, az Orszagos Gyermektumor Rendszer miikodtetése

céljabol.

A targyévre biztositott 20 milli6 forintb6l a teljes 6sszeg felhasznalasra keriilt.



A Magyar Gyermekonkoldgiai Halézat — MGYGYT 2024. évben is teljes mértékben
megvalositotta a szakmai programjaban vallalt feladatokat. Az Orszagos Gyermektumor
Regiszter legfontosabb feladata 2024-ben is a gyermekkori daganatos betegségek kiinduldsara,
kiterjedésére €s szOvettani tipusara, prognosztikai faktoraira, a Kkezelés modjara és
eredményességére, valamint a beteg tovabbi sorsara, kés6i utian-kovetésére vonatkozd adatok
Osszegzése. A beteg gyermekek demografiai és a kezeléssel kapcsolatos adatait, az Orszagos
Gyermektumor Regiszter (OGYR) tartja nyilvan. A beteg gyermekeket a négy évtizede
mikddé Magyar Gyermekonkologiai Halozat (képviselete: Magyar Gyermekonkologusok és
Gyermekhematolégusok Tarsasaga, MGYGYT) 8 gyogyito és egy rehabilitacios kozpontjaban,
egységes terapias és szupportacios elvek mentén, nagy tapasztalattal rendelkez6 szakemberek
gyogyitjak.

Koltségvetesi tamogatasbol 2024. évben az alabbi szakmai célokat valdsitottuk meg:

- a hazai gyermektranszplantacios adatok elektronikus adatrogzitését és az adatok tarolasat
biztositd elektronikus rendszer fenntartasat, fejlesztését. Az OGYR egységes szerkezetben
tarolja a betegekkel kapcsolatos valamennyi relevans klinikai adatot (miitét, sugérterdpia,
kemoterapia, transzplantacio).

- a Halozat OGYR informatikai vezetét 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, 6k biztositjak a
kapcsolatot a Kézpontokkal és a protokollvezetékkel. Az OGYR szakmai vezetése a Magyar
Gyermekonkoldgiai Halozattal kozosen, éves jelentést készit a regiszter mitkodésérdl.

- Magyarorszagon a gyermekonkologiai kezelések elsd vonalbeli (primer) kezelése orszagosan
egységes, nemzetkozileg elfogadott protokollok alapjan torténik. Az alkalmazott nemzetkozi
gyermekonkolégiai 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
részeként ellatni a protokoll kdvetésének koordinalasat, a problémas esetekben lefolytatni a
szlikséges konzultaciokat, jelentést készit a nemzetkdzi munkacsoport részére, a magyar
munkacsoport képviseletében részt vesz a hazai és nemzetkdzi iiléseken, elvégzi a
folyamatosan Osszegytijtott adatok elemzését, amelyek alapjan megfelelé szakmai
instrukciokat ad a protokollban érintettek szdmara, a protokolltdl vald eltérés és a szakmai
problémak megbeszélése is a protokollvezets vezetésével torténik. Eléadasokat tart, adatokat
elemez, §sszegylijti a mellékhatasokat.

e ALL-BMT (FORUM) protokollvezetés

Az ALL-BMT (FORUM) protokoll magyarorszagi képviseletét, vezetését Dr. Krivan Gergely
latja el az ALL-SCT (FORUM) eur6pai protokollja részeként. Feladata tobbek kozott a
protokoll kovetésének koordinaldsa, a konzultaciok lefolytatisa problémas esetekben,
jelentések készitése a nemzetkdzi munkacsoport részére, hazai és nemzetkozi iiléseken vald
részvétel a magyar munkacsoport képviseletében, a folyamatosan Osszegyijtott adatok
elemzése, a mellékhatasok dsszegylijtése, instrukciok adésa a protokollban érintettek szamara,
el6éadasok tartasa.

e HR-NBL / SIOPE vl1.7-es protokollvezetés



A HR-NBL / SIOPE vl.7-es protokoll magyarorszagi képviseletét, vezetését Dr. Garami
Miklos latja el. A protokollvezet6 feladata —a gyermekkori magas maliganitasi neuroblastomas
betegek eurdpai protokollja részeként - az MGYGYT centrumaiban folyé munkik szakmai
iranyitasa, szervezése a vizsgalati tervek eldirasai, ill. a GCP elvei betartatasa a GYEMSZI-
OGYEI engedélyezd hatdrozatdban és az ETT TUKEB véleményében foglaltak szerint, a
vizsgalohely illetékes IKEB-jével egyiittmiikddve. Gondoskodik a magyarorszagi MGYH
centrumokban t6rténd HR-NBL-es betegek - szakmai protokollokban torténd -
regisztrldsarol, a gyermekonkologusokkal torténd 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 all6 daganatos
gyermekbetegek, az MGYH, ill. OGYR szakmai érdekeit) a program éves nemzetkdzi
vezetoségi iilésein. Az itt hozott szakmai dontésekrdl tajékoztatja a program magyarorszagi
munkatarsait és az egylittmiik6dé 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 maliganitasi Ewing- sarcomas betegek
europai protokollja részeként — a protokoll engedélyezett MGYH centrumaiban folyé munkak
szakmai iranyitdsa, szervezése a vizsgalati tervek eldirasai, ill. a GCP elvei betartatasa a
GYEMSZI-OGYT1 engedélyezd hatarozataban és az ETT TUKEB véleményében foglaltak
szerint, a vizsgaldhely illetékes IKEB-jével egyiittmiikodve. Gondoskodik az engedélyezett
magyarorszagi MGYH centrumokban torténé Ewing sarcomas betegek — szakmai
protokollokban térténd — regisztralasarol, az elektronikus (Orszagos Gyermektumor Regiszter)
felhasznalo feliiletének, folyamatanak tovabbfejlesztésér6l. A protokollvezetd képviseli a
magyarorszagi EWING/SIOP 2008-as protokollal kezelés alatt 4116 daganatos gyermekbetegek,
az MGYH, ill. OGYR szakmai érdekeit az éves nemzetkozi vezetdségi iiléseken. Az itt hozott
szakmai dontésekro] tajékoztatja a program magyarorszagi munkatarsait és az egyiittmiikddé
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 kdvetésének koordinalasat, a problémas esetekben a sziikséges
konzultaciot lefolytatjak, jelentést készitenek a nemzetkdzi munkacsoport részére. A magyar
munkacsoport képviseletében részt vesznek a hazai és nemzetkdzi iiléseken, folyamatosan
vegzik az Osszegyiijtott adatok elemzését, amelyek alapjan megfeleld szakmai instrukcidkat
adhatnak a protokollban érintettek szamara. A protokolltdl valo eltérés és a szakmai problémak
megbeszélése is a protokollvezetdk vezetésével torténik. Eldadasokat tartanak, elemzik az
adatokat, dsszegyiijtik a mellékhatasokat.

e  WILMS tumor SIOPE protokollvezetés

A WILMS tumor SIOPE protokoll magyarorszagi képviseletét, vezetését Dr. Ottoffy Gabor
latja el. A protokollvezetd feladata - a gyermekkori vesedaganatos betegek eurdpai protokollja
részeként - a GYEMSZI-OGYEI engedély és az ETT TUKEB engedély beszerzése, majd az
MGYH centrumaiban folyd munkak szakmai iranyitdsa, szervezése a vizsgalati tervek
eldirasai, ill. a GCP elvei betartatasa a GYEMSZI-OGYEI engedélyezé hatérozataban és az
ETT TUKEB véleményében foglaltak szerint, a vizsgélohely illetékes IKEB-jével
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egylittmiikddve. Gondoskodik a magyarorszagi MGYH centrumokban térténé vesedaganatos
betegek — szakmai protokollokban torténé — regisztralasardl, kiegésziti, illetve pontositja a
gyermekonkologusokkal torténé egyeztetéseket kivetéen a bejelentésre keriild adatok leird
protokolljait. A protokollvezetd szakmai iranyitdsaval a programban részvevdé MGYH
munkatarsak kozremiikddésével elemzik, majd véglegesitik a megvalésitott folyamatok
elektronikus (Orszagos Gyermektumor Regiszter) felhasznalo feliiletének, folyamatanak
rendjét. A protokollvezetd képviseli a magyarorszagi UMBRELLA SIOP 2015 protokollal
kezelés alatt 4116 daganatos gyermekbetegek, az MGYH, ill. OGYR szakmai érdekeit a program
¢ves nemzetkdzi vezetdsegi iilésein. Az itt hozott szakmai dontésekrél! tdjékoztatja a program
magyarorszagi munkatarsait és az egylittmiikodé civil szervezeteket.

e B-NHL protokollvezetés

A B-NHL protokoll magyarorszagi képviseletét, vezetését Dr. Csoka Monika latja el, feladata
tobbek 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, koordindlasa. Hazai és nemzetkozi iiléseken
valo részvétel a magyar munkacsoport képviseletében, eldadasok tartasa, a folyamatosan
Osszegyiijtott adatok elemzése, a mellékhatasok dsszegyiijtése, instrukciok adasa a protokollban
érintettek szamara.

e ALL recidiva protokollvezetés

AZ ALL RECIDiVA protokoll magyarorszagi képviseletét, vezetését Dr. Erdélyi Déniel latja el,
feladata az el6késziilet alatt allo nemzetk6zi gyermekkori ALL recidiva tanulmany/protokoll
kialakitisdban valo részvétel és ennek véglegesitése utdn, hazdnkban a protokoll
alkalmazasanak elinditasa, vezetése. Részt vesz az ALL-IC-REL nemzetkdzi munkacsoport
vezetdségének munkajaban, a protokoll kidolgozasaban, képviseli az MGYH-t a projektben.
Ezen til, megteszi a sziikséges 1épéscket a hazai bevezetésekor, elfogadisakor, beszerzi a
sziikséges engedélyeket, koordinalja az iranyelvek tovabbitasat, a betegadatok nemzetkozi
valo egyeztetést. Képviseli a magyarorszdgi ALL recidiva miatt kezelés alatt allo
gyermekbetegek, a Halozat, illetve az Orszagos Gyermektumor Regiszter érdekeit az ALL-IC-
REL munkacsoport iilésein. Tovabbitja a hazai visszajelzéseket és az iiléseken hozott szakmai
dontésekrdl tdjékoztatjia a program magyarorszagi munkatarsait, az egyiittmiikodd 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,
mellékhatas jelentéseit, begylijteni, kezelni a statisztikai adatokat, mellékhatas jelentések
készitése a nemzetk6zi munkacsoport részére, a magyar munkacsoport tagjaként részt vesz a
hazai és nemzetkézi tliléseken. Elvégzi a folyamatosan 6sszegyijtott adatok elemzését, amelyek
alapjan megfeleld szakmai instrukciokat ad a protokollban érintettek szamara. Részt vesz a
protokolltol valo eltérések és a szakmai problémdk megbeszélésein, elbadasokat tart,
Osszegyljti az adatokat elemzések és a mellékhatasok dsszegytlijtésével.

A tamogatasbol az OGYR informatikai vezetdjét, biostatisztikust és a protokollvezeték éves
munkajat finansziroztuk.



¢ Adatbevitel az OGYR, regisztralt vizsgalatokban

Az Orszagos Gyermektumor Regiszterbe torténd adatbevitel kdzpontonként torténik, évente
kétszeri jelentéssel, a betegek teljes betegséggel sszefliggd adatdllomanyanak feltdltésével. Az
egyes kozpontok kozotti koltségmegoszlas fiigg a betegek szamatdl. Az egyes Kozpontok
kozotti felosztas az OGYR informatikai vezetje altal ellen6rzott, feltoltott statisztika alapjan,
a darabszamokbdl szamitodik.

e Protokoll biztositas

A Magyar Gyermekonkologiai Halozat altal hasznalt nemzetkozi protokollok hazai
biztositasat az Allianz végzi.

I. A feladat megvalodsitasa érdekében felmeriilt kiadasok:

Igényelt timogatas 2024. évre 20 000 000 Ft, a timogatasra elszamolt 6sszeg 20 000 000
Ft.

II. Az igényelt timogatasbol a feladat megvalosulasa érdekében felmeriilt kdzvetlen koltségek:

Berkoltség, egyéb személyi jellegii kifizetések sorra nem terveztiink koltséget és nem

mertilt fel ilyen jellegii kiadas.

Munkaadokat terhelé jarulékok és szocidlis hozzajaruldsi adé sorra nem terveztiink

koltséget és nem mertilt fel ilyen jellegii kiadas.

Dologi kiadasok sorra Osszesen 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 keriilt,
- Biostatisztikus dijara 1200000 Ft-ot terveztiink, a tervezett Osszeg
felhasznalasra keriilt,
- protokollvezetdi dijakra 12 000 000 Ft-ot terveztiink, a tervezett Osszeg
felhasznalasra keriil,
- adatbevitel OGYR, regisztralt vizsgalatokra 2 800 000 Ft-ot terveztiink, a
tervezett 6sszeg felhasznalasra keriilt,
- Protokoll biztositasra 400 000 Ft-ot terveztiink, a tervezett 5sszeg felhasznalasra
kertilt..

Beruhazas sorra nem terveztiink koltséget.



Felujitas sorra nem terveztiink koltséget és nem meriilt fel ilyen jellegii kiadas.

b.) Az elkiilonitett allami pénzalaptél kapott timogatas:
Az elkiilonitett allami pénzalaptdl az Egyesiilet 2024. évben nem kapott timogatast.
¢.) A helyi 6nkormanyzattél kapott tamogatas:
A hely1 6nkorményzattél az Egyesiilet nem kapott timogatast 2024. évben.
d.) A telepiilési 6nkormanyzatok tarsulasatél és mindezek szerveitgl kapott timogatas:

A telepiilési dnkormanyzatok tarsulasaitol és mindezek szerveitdl nem kapott tamogatast az
Egyesiilet 2024. évben

8.) A kozhasznu szervezet vezeté tisztségviseldinek nvujtott juttatisok értéke, illetve

.

08szege

Az Egyesiilet vezetd tisztségvisel6i munkajukat tarsadalmi tevékenységként, ellenszolgaltatas
nélkil veégzik.

9.) A kiozhasznu szervezetrél szolo rovid tartalmi beszamolé

A 2024-es évben a kozponti koltségvetésbdl biztositott 20 000 000 Ft tamogatasnak
koszonhetben tovdbb korszeriisithettik a Magyar Gyermektumor Regiszter miikodését.
Tokéletesithettiik és tovabb fejleszthettilk az elektronikus bejelentdlapokat. A Magyar
Gyermekonkologiai Halézat 2019. év végén elhatdrozta, hogy elektronikus egészségiigyi
alkalmazasainak koévetkezé elemeként kialakit egy egységes elektronikus lazlapkezel$ és
terapia-asszisztens szoftvert (tovabbiakban: eLazlap), ezzel is elSsegitve a nemzetkdzi
standardok mentén trténd egyiittmiikddést, és a szakma elfogadott kezelési protokolljaihoz
valo hiséget. A szoftverfejlesztés adatvédelmi rendelkezéseknek torténé megfeleldségét
kérésiinkre a Nemzeti Adatvédelmi és Informaciészabadsag Hatosag (NAIH) vizsgalta.
Javaslataikat kdvetve, és figyelembe véve az Magyar Gyermekonkoldgiai Halozat elkotelezett
egy atlathatd, kozos szerverhattérrél tizemeltetett Digitalis Gyermekonkolégiai Felhd (a
tovabbiakban: DGyF) kialakitasa irdnt, amelyhez a Nemzeti Infokommunikéaciés Szolgaltatd
Zrt. (NISZ) szolgaltatasait veszi igénybe. Az eLizlap szakértdi rendszer lehetdvé teszi
visszakovetheté formaban az egyes gyogyszerek és infiziok optimalis beallitasat; élettani
parameterek monitorozasat; kemoterapids és Gssejttranszplantacids protokollok kovetését;
vizsgalatkérések, beavatkozasok dokumentalasat és szakmai kiértékelését. A kiilonbozd
vizsgalati eredmények (pl. laborvizsgalatok) attekintd értelmezéséhez és feldolgozasihoz az
Elektronikus Egészségiigyi Szolgaltatasi Térbsl (EESZT) szeretnénk adatokat lekérni. Ilyen
modon az EESZT-b6l az eLazlap szoftver iranyaba a HL7 protokollon keresztiil az eLazlapba

felvett betegek esetében adatmozgas térténne (EESZT userface kiterjesztés).
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A Magyar Gyermekonkologiai Halozat SCOPEDIS 2022 soran létrehozott biobanki
gylijteménye 2024-ben az altala Orzott és mindségbiztositott minta-és adatallomény
sokszorozasara, bovitésére helyezte a hangstilyt. A magyarorszagi vérmintakon és csontveld
mintakon alapul6 biobanki programok mellett elindult egy ujabb folyadékbiopszia biobankolasi
program, amely 33 orszdg Osszefogasaval, akut limfoblasztos leukémiaval diagnosztizalt,
illetve kezelt gyermekektSl gylijt vérmintdkat és kapcsolodd adatokat a Halézat dsszes
kezelécentrumaban. Valamint, elkezd3dott a miitéti uton eltavolitott szolid tumorszovetekbdl
készitett rezekatum aliquotok és kapcsolodd adatok biobankoldsa. A szoveti aliquotokat
hossziitavon folyamatosan folyékony nitrogén gbzterében kell tarolni, ennek a tarolasi médnak
a technikai feltételeit és a folyamatok megfeleldségét biztositottuk az év soran. Ezen kiviil, a
centrumokban taldlhaté atmeneti mintatarolasra szolgalé telephelyeket ellatuk egy 0/24
hémérséklet-monitorizalasra alkalmas feliigyeleti rendszerrel, amely egy felhdalapt szoftveres
alkalmazas segitségével 10 percenként kiildi a homérsékleti jeleket minden allomasrél. Ez a
fejlesztés elengedhetetlen volt ahhoz, hogy a gylijtemény eleget tegyen a nemzetkozi
biobankolasi standard-nek (ISO 20387).

A klinikai adatok személyazonositokat egyaltalan nem tartalmazo, koédolt formaban az
Orsziagos Gyermektumor Regiszteren keresztiil érkeznek egy altalunk kimondottan erre a célra
létrehozott Biobanki Informaciokezel6 Adatbazisba, amely angol nyelvii, modern grafikaval

megtervezett, atlathato és adatmindség-biztositott.

A SCOPEDIS biobanki gyiijtemény, illetSleg az operativ vezetdség aktiv tagja az eurdpai
biobankokat 6sszefogd hazai, illetve nemzetkozi szovetségeknek (BBMRI-ERIC), valamint a
biobanki vilagszervezetnek (ISBER). 2024-ben bemutatkozhattunk mindkét szervezet éves
nemzetkozi konferencidjan. Az ISBER konferencia prilisban Melbourne-ben, a BBMRI-ERIC
altal szervezett European Biobank Week pedig méjusban Bécsben keriilt megrendezésére,

mindkét rendezvényen eléadoként szerepeltiink.

A primer immunhidnyos betegek (PID) regiszterének szakmai kidolgozasa 2023-ban kezd8dtt.
Az elsd fazisban zajlo adatgyiijtés célja, hogy objektiv, betegséglefolyassal, betegellatassal
kapcsolatos adatokhoz juthassunk a magyarorszagi PID-es betegekrél: Ezen adatok, illetve az
ezek alapjan elvégezhetd elemzések a korképek jobb megértését szolgaljak, ezt a tudast

kozvetleniil a betegellatas, diagnosztika és terapia mindségének fejlesztésére hasznalja fel a
szakma.
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A PID regiszter primer immunhidnnyal diagnosztizalt gyermekek és felnéttek adatait
tartalmazza, akik hozzajarulasukat adjdk a regisztervizsgalatban valé anonim részvételhez. A
regiszter a Dél-Pesti Centrumkérhaz Immundefektus és Gyermekhematoldgiai
Szakambulancidjan indult el 2023 negyedik negyedévében, hosszas el6készités, fejlesztés és
tervezés utan. 2024 év elején csatlakozott a regiszter vizsgalathoz a Semmelweis Egyetem
Gyermekgyogyaszati Klinikdja, majd varhatéan tovabbi fOvarosi és vidéki primer
immunhidnyos betegeket ellato felnétt és gyermek centrumokban is megkezdédik a
regisztervizsgalat.

A PID regiszterben gyiijtétt adatok egy része a nemzetk6ézi ESID immunoldgiai regiszter
adatain alapszik, melynek célja, hogy a hazai PID regiszterbe gyijtott adatokat automatizaltan
tovabbithassuk nemzetk6zi vizsgalatok esetén. A regiszter egy egyediilalldé hazai smart
regiszter, mely funkcionalitisa eltér a tradicionalis regiszterekét6l. Az adatgytijtés
munkafolyamatba illesztett, az ambulans betegellatds soran tudjak a felhasznalok az adatokat
Urlapokon rogziteni, melybdl szdveges, ambulans lelet generalodik. A betegfelvétellel,
korel6zményekkel kapcsolatos tirlapokon az alarmirozé valaszok élénk szinnel jelennek meg,
felhivva a klinikus figyelmét az eltérésekre. Az egyes betegek kortorténetét dashboardon lehet
vizudlisan nyomonkovetni, de a regiszter beteg kohorsza is elemezheté egy erre a célra
fejlesztett, sziir6kkel ellatott dashboardon.

2024-ben a Magyar Gyermekonkologiai Halozat digitalis fejlesztésének 3 fokuszpontja volt: az
el6z6 évben elkésziilt két sajat kezdeményezésii regiszter projekt tovabbi fejlesztése, a sajat
betegellatasra tervezett informatikai rendszer tervezése és a Horizon projekten beliili
gyermekonkologiai  digitalis pacienst segité eszkézok hazai adaptilasanak el6készitd
munkalatai kezdddtek meg.

A PID regiszter vizsgilohelyei kozé keriult 2024-ben a Semmelweis Egyetem
Gyermekgyogyaszati Klinikéja, ahol a genetika munkacsoport, elsdsorban a Di George-os
pacienseivel bdviti a regiszter beteganyagat. A munkacsoport specifikus és interdiszciplinaris
miikddése igényelte, hogy a regiszter funkcidit és adattartalmat genetikai iranyban fejlessziik
tovabb.

Az ITP regiszter esetén is torténtek kisebb valtozasok, melyek a rendszer ergonémiajat novelik
¢s az adatgyljtést megkonnyitik. Az ITP regiszter kdzpontjai Semmelweis Egyetem
Gyermekgyogyaszati Klinikaja mellett a Heim Pal Orszagos Gyermekgyogyaszati Intézettel
béviilt, melyre a TUKEB engedély 2024 3szén érkezett meg.

A Magyar Gyermekonkologiai Halézat sajat betegellatast segitd szoftverének, az
Onkologikanak &tlete még 2020 soran sziiletett, azota lassan, apro lépésekkel haladt elore.

2024-ben azonban jelentds valtozast hozott, hogy a Halozat elnyerte Kidar Magdolna,
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beliigyminisztériumi Egészségiigyi Fejlesztéspolitikai Fbosztalyvezetdjének és Takacs Péter
egeszségligyi allamtitkar tamogatasat. Jogi partner segitségével szerzédést kotottiink korabbi
informatikai partneriinkkel, az IBT Consulting Kft-vel az Onkologika fejlesztésére. Ezzel
parhuzamosan az igényfelmérés és a kozpontokban térténd munkafolyamatok megfigyelése,
rogzitése €s elemzése, az orvoskollégakkal torténd szakmai egyeztetések kezdddtek meg, majd
az egyes mérfoldkdvekhez tartozd tervezési feladatok folytak. A projekt folyamatos
elérehaladasaval szakmai specifikacion, majd az elkésziilt informatikai fejlesztések
tesztelésevel €s ezekkel kapcsolatos észrevételek visszajelzésén, iterdlasan dolgoztak a Halozat
munkatarsai.

A Halozat digitalis tevékenységeinek harmadik nagy feladata a nemzetkozi Horizon palyazat
Equol projektjének teljesitése, melyben a gyermekonkologiai paciensek igényeinek felmérésére
es digitalis pacienseket 6sztonzo digitalis eszk6zok magyarorszagi adaptalasa van fokuszban.
2024 tavaszan egy irodalomkutatast végzett a Halozat néhény kollégaja, mely soran arra a
kerdésre keresték a vilaszt, hogy a gyermekonkologiai ellatés alatt milyen igényei és
sziikségletei vannak a pacienseknek. Az év tovabbi részében nemzetkozi partnerekkel a projekt
tovabbi 1épési zajlottak, mint a vizsgalati terv el6készitése, magyar nyelvii pacienskérdéivek
feltérképezése, applikaciok, egészségltlevelek megismerése és az adaptalasra kivalasztott

applikaciok adattartalmanak atnézése és magyarra forditasa.

A személyi jovedelemadd 2023-ban érkezett 1%-bol, melynek dsszege 55 936 847 Ft volt, a
PID regiszter fejlesztését finansziroztuk. 2024-ben a SZJA 1%-bol befolyt 5sszeg 54 432 486
Ft lett.

2024-ban is finansziroztuk a Kozpontok kutatdsi projektjeit, a zoom rendszer tovabbi
fejlesztését, orvosi anyagok, eszkdzok vasarlasat, laborvizsgalatokat, nemzetkézi tudomanyos
konferenciak regisztracios és utazasi, szallas dijait, protokoll vezetdi dijakat, biztositasi dijakat,

szoftverfejlesztési dijakat.

Biztositottuk a Magyar Gyermekonkoldgiai Halézat kozhaszni cél szerinti miikddését
szakértdi, tanacsadoi, tigyviteli és szadmitastechnikai feladatok anyagi ellentételezésével.
A Halozat honlapjat folyamatosan korszeriisitettiik, frissitettiik, a honlap karbantartisara

szakembert alkalmaztunk.

2024. ¢év elején Budapesten szerveztiink 2 napos szakmai konferenciét, jinius elején pedig az

évente rendszeresen megrendezésre keriild 3 napos tudomanyos konferenciat Siimegen
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valdsitottuk meg a Magyar Gyermekonkologiai Haldzat munkatarsainak (orvosok, apoldk,

segité munkatarsak) részvételével.

A Kozhaszni jogallds megallapitasiahoz sziikséges mutatok

Alapadatok

Eldzo év (1)

Targyév (2)

B. Eves dsszes bevétel

495 964

614 290

ebbdl:

C. a személyi jovedelemadé meghatérozott
részének az ad6zo6 rendelkezése szerinti
felhasznalasarol sz616 1996. évi CXXVI tv.
alapjan atutalt Gsszeg

55937

54 432

D. kdzszolgaltatasi bevétel

0

0

E. normativ tamogatas

0

0

F. az Eurdpai Unio struktiralis alapjaibdl, illetve
a Kohézios Alapbdl nyijtott timogatas

0

0

G. Korrigalt bevétel (B-(C+D+E+F))

440 027

559 858

H. Osszes raforditas (kiadas)

509 181

609 056

1. ebb6] személyi jellegil raforditas

61172

77 187

J. Kézhasznu tevékenység raforditasai

509 181

609 056

K. Adézott eredmény

-13 217

5234

L. A szervezet munkajiban kozremiik6dé
kozérdekii dnkéntes tevékenységet végzo
személyek szama (a kdzérdekt dnkéntes
tevékenységrol sz6l6 2005. évi LXXXVIIL.
torvénynek megfelelden)

Eréforras ellitottsag

Mutaté teljesitése

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

igen

Ectv.32. § (4) b) (K1+K220)

nem

Ectv.32. § (4) ¢) (I1+12-A1-A2)/(H1+H2)
>0,25

nem

Tarsadalmi tAmogatottsiag mutatéi

Mutaté teljesitése

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

igen

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

igen

Ectv.32. § (5) ¢) (L1+L.2)/2 >10 £5)

nem

Budapest, 2025. majus 20.
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