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BESZAMOLO
A VEGZETT KOZHASZNU TEVEKENYSEGROL

2015.

A Démétér Alapitvany 2015. évi szakmai tevékenységét az Alapité Okiratban
felsorolt célkitlizések figyelembevételével az aldbbiakban foglaljuk dssze.

Az alapitvany az alabbi tartos és kozérdekii célok megvaldsitasara jott létre:

A rosszindulatu daganatos betegségekben, velesziiletett és szerzett
csontveld elégtelenségekben, 6roklott immunhianyos éallapotokban
¢s egyes anyagcsere betegségekben szenvedd felnétt és gyermek
betegek gydgyitdsanak segitése, egészségiigyi és szocialis valamint
pszichés koriilményeinek javitasa, komplex terapias rekreacios
programok megvalositasanak eldsegitése;

A fenti célok megvaldsitasa érdekében szocidlis- és egészségiigyi
intézmények 1étrehozasa, tdmogatasa, fejlesztése és miikodtetési
feltételeinek javitasa;

Az €16 donorsag (vér-és csontvelddonorsag) népszertsitése.

Az Alapitvany tevékenysége és feladatai:

Az Alapitvany az alapitvanyi célok megvaldsitasa érdekében az alébbi
tevékenységeket végzi:

Eldsegiti a hazai autolog és allogén Ossejt-atiiltetés, génsebészet
fejlesztését.

Segiti ¢és elvégzi az Ossejt atiiltetéshez sziikséges eszkozok,
miszerek, berendezések, gydgyszerek beszerzését;

Tamogatja az Ossejt-atiiltetést koveté utokezelés specidlis
eszkozeinek ¢és gyogyszereinek beszerzését. Elbsegiti  az
utogondozas Korszeri laboratoriumi ellenérzésének, a minimalis
maradék betegség vizsgalati lehetoségeinek megteremtését.



. Létrehozza, fejleszti, valamint hosszi tavon mikodteti a
rosszindulati  daganatos betegségek, velesziiletett és szerzett
csontveld elégtelenségek, oroklstt immunhianyos allapotok és
egyes anyagesere betegségekben szenvedd betegek és csaladjaik
részére létesiilt Démétér Haz anya-gyermek otthont.

. Eldsegiti a Démétér Program mikodését, mely hianypo6tlo, komplex
szocidlis €s egészségligyi szolgiltatist nyujt a rosszindulatd
daganatos betegségek, velesziiletett és szerzett csontveld
elégtelenségek, o6roklott immunhidnyos allapotok  és egyes
anyagesere betegségekben szenvedd betegek és az 4polasban
résztvevo csaladtagok szamara.

. Mivészet €s intenziv élményterdpids programok szervezésével,
valamint lebonyolitasaval eldsegiti a betegek gyogyulasat,
tarsadalmi visszailleszkedését.

. Tamogatja és elvégzi az Ossejt atiiltetésben résztvevd hazai és
kilfoldi szakemberek kiképzését, tovabbképzését,
kongresszusokon, tanulmanyutakon vald részvételét, szakkonyvek,
tudomanyos folyoiratok beszerzését. Torekszik a szakmai képzés
allami elismertetésére.

. Részt vesz az éssejt atiiltetéssel kapesolatos tudomanyos munkaban,
kongresszusok szervezésében és lebonyolitasaban, a
kutatasfejlesztésben és a nemzetkdzi eredmények hazai
bevezetésében.

. El0segiti az 0Ossejt Aatiiltetéssel kapcsolatos hazai tevékenység

nemzetkdzi megismertetését, a két- és tobboldali nemzetkozi
szakmai kapcsolatok kialakulasat.

. A fenti célok, feladatok és tevékenységek ellatisanak biztositasara
— alaptevékenységének veszélyeztetése nélkiil, masodlagosan —
gazdaségi tevékenységet folytat, gyogyito egységet hoz létre, illetve
mukodtet.

Az Alapitvany viéllalt feladatait részben magénszemélyek ¢és cégek
tdmogatdsaibol, részben mas alapitvanyokkal kotott  egytittmikodési
megallapodas alapjan, az egyiittmikodo alapitvanyok segitségével végzi el.

Szervezetiinket tamogatd adomanyozdinkt6l részben palyazat utjan, részben
alapitvanyi tdimogatas, vagy ajandékozas révén kaptunk tamogatast.



2015. EVI TEVEKENYSEGEINK, FONTOSABB ESEMENYEK

A Démétér Alapitvany 2015. évi egyik legfontosabb tevékenysége, hogy teljes
egészében miikddtette a Szent Laszlo Korhdz teriiletén felépitett anya-gyermek
otthont, a Démétér Hézat, és végezte a hozza kapcsolodd Démétér programot.
Alapitvanyunk villalta, hogy a héz teljes rezsikoltségét biztositja, valamint a
hazmenedzser ¢és egyéb munkatarsak munkabérének terheit is magunkra
vallaltuk. Folyamatosan szerezziik be a Haz miikdéséhez elengedhetetlen
eszkozoket, kellékeket. Ennek keretében konyhai eszkozoket, fejlesztd
jatékokat, konyveket, tisztitoszereket stb. vésaroltunk és Internetet, telefont,
szamitogeépeket biztositunk a betegek részére. A Haz igénybevétele a betegek és
sziilletk szamara a rezsi hozzijarulason tal ingyenes, alapitvanyunk az
¢lelmezésen Kiviil a mindennapi élethez sziikséges minden egyéb eszkozt,
feltételt biztosit.

A masik fontos eseménye volt a 2015. évnek, hogy elhataroztuk, kibdvitjik a
Déméter Hazat. Latva aldozatos munkankat, a Szent Laszl6 Kérhaz
rendelkezésiinkre bocsétotta az 5. pavilon masik részét is, ahol tobbek kozott
tovabbi 6 apartman, tornaterem, tanuloszoba, mosokonyha és egy nagy
kozosségi tér keriilne kialakitdsra. A kibdvitett hazat 6ssze tudjuk nyitni az 5-s
pavilonban jelenleg is miikodé kozosségi térrel és a masik 8 apartmannal. A
bovités utdn médr Osszesen 14 apartmanban szeretnénk fogadni a gyogyuld
gyerekek ¢s fiatalok csaladjait. Minden apartmanhoz sajat flirdészoba tartozik.
A tervek elkészitése, koltségkiiras €s szakért6i dijak egy része ingyenes szellemi
tevékenységbdl, a mésik része cégek, maganszemélyek felajanlasaibol valosult
meg. Az Alapitvany 6,3 milli6 forint 6sszeget forditott erre a célra 2015-ben.

DEMETER HAZ:

A Démétér Haz 2006-ban, téritésmentes szallds biztositdasa céljabol épiilt a
budapesti Szent Laszl6 Koérhdz Csontvel6-transzplantacios Osztalyan kezelt
gyerekeknek és csaladtagjaiknak. Kezdetben a haz 6 lakoegységb6l allt, ebbdl 1
szoba mozgassériilt laké igényei szerint, 2 mini-konyhaval, csecsemékora
gyermek ellatasahoz sziikséges kovetelmények szerint keriilt kialakitasra. Az
eredetileg elkésziilt 6 apartmant 2009-ben mintegy 4 milli6 forintos koltséggel
kibdvitettiik, jelenleg a hézat 8 apartmannal miikddtetjilk. A hazban kozosségi
terek, konyha, mosékonyha, tarolé helyiségek szolgaljadk a gyerekek és a
csaladok kényelmét. Az élelmiszereken kivételével a tartds tartdzkodashoz
sziikséges minden eszkozt biztositunk (pl. adgynemii, moso-, tisztito- és
takaritdszerek, teljesen felszerelt konyha stb). A hdazban kabel tv, telefon,
internet is van. A fenti lehetdségek biztositdsara (tisztitoszerek, karbantartasok,
tlizjelz6, riasztd stb.) 393 ezer forintot, tovabba a haz viz, aram és fiitési
rezsikoltségeire mintegy 1,8 millio forintot koltottiink. A 2015. évi rezsi
koltségeket a Magyar Fejlesztési Bank tamogatta. A haz feliigyeletét, a betegek



segitésct félallasban alkalmazott hazgondnok latja el. A hazgondnok bérére a
Jarulékokkal egytitt mintegy 981 ezer forintot koltottiink.



DEMETER PROGRAM

A betegek érdekében végzett szocidlis munkankat a Démétér program keretében
végeztik.

A program célja:

Osszességében: a beteg és csaladja érzelmi, szocidalis  helyzetének,
életkoriilményeinek javitasa, a felmeriil6 nehézségek enyhitése, (wellfare)
biztositasa.

A betegek és a hozzatartozok szamara személyre szolo (betegség és életkor
specifikus) tdjékoztatd anyag Osszedllitdsa az alapbetegségrdl, a beavatkozés
elvi és gyakorlati jellemzdirdl, a transzplantacié menetérdl, szovédmeényeir6l,
eredményeirdl, a transzplantaciot kovetdé ellenbrzésekrél, életmodbeli
valtozasokrol, rendszabalyokrol.

Ismertet6 anyag elkészitése az osztalyrol, utmutatd az elokésziiletekrdl (pl. mit
hozzanak be). Hazirend, beleegyez6 nyilatkozatok elézetes atadasa, hogy otthon
elolvashassa, kérdéseit megfogalmazhassa ¢és feltehesse. Dietetikussal az étrend
elézetes (izlésnek megfeleld) megbeszélése. A korhazi pedagdgussal,
pszichologussal egyeztetés a korhazi tartézkodas megkonnyitésére.
Web-oldalak, telefonszdmok dataddsa. A betegnek jaré szocialis juttatasok
(kozgyogyellatasi igazolasok, felemelt csaladi potlék, autépalya matrica, korhazi
belépd stb. intézésében segitség).

Etrendi Gtmutato elkészitése, felvilagositas.

A visszailleszkedés megkonnyitése, szocialis tamogatas elemei:
Csalddldtogatds a hazamenetel el6tt (a kornyezet higiénés viszonyainak
feltérképezése, esetleges valtoztatasok pl. festés, parkettazas, haziallatok,
megbeszélése, segitség a lebonyolitasban). Fotédokumentacio készitése,
kapcsolattartés a kezeld orvossal, beszamol6 az otthoni nehézségekrol

Az otthoni egyéb szupportiv ellatast biztositd személyekkel kapcsolattartas
(pszichologus, pedagogus, gyogytornasz, dietetikus).

Iskola, munkahely felkeresése - tanulmanyok tamogatdsa, pedagogus
felvilagositasa, el6adds tartasa a transzplanticiorol az osztalytarsaknak.
Diasorozat készitése.

Hdziorvos tajékoztatdsa, felvilagosito anyag 4tadasa, gyogyszerrendeléssel
kapcsolatos probléméak megbeszélése

Onkormdnyzat felkeresése (tdmogatasok, felemelt csalddi potlek, segélyek
kérdése, lakhatasi tamogatés stb.)

Alapitvany web oldalan a szupportiv informaciok feltdltése, felujitasa.



E program megvalositasat foéallasban végzi szocidlis  koordinatorunk.
eredményes munkajat tobb kongresszuson is ismertette, és tapasztalatait
tovabbképzéseken mutatta be més intézetek gyermekeket segitd szocialis
munkasainak. Munkénkrol rendszeres hirlevelekben (negyedévente) szamolunk
be az érdeklddoknek és a tdmogatoknak. A program koltségeire 2015-ben 4.3
millié forintot koltottiink.

JATEK- ES MUVESZETTERAPIA A TRANSZPLANTACIOS OSZTALYON
Alapitvanyunk a Csontvel6-transzplantacios Osztalyon és a Démétér Hazban
gyogyulo, a Kkiilvilagtol honapokra elzart gyermek szdmara nyujtott
mivészetterapias €s jatékfoglalkozasokat. Az Alapitvany munkatarsai a hét tobb
napjan keresték fel a gyermekeket, és a transzplantacios steril boxokban, illetve
az izolaciés szobdkban foglalkoztak a gyermekekkel, segitve ez altal a
gyogyulasukat, élményeket adva nekik, egy kis idére elfeledtetve a korhazi
koriilményeket €és a betegséggel jard fajdalmakat. A jaték-, és miivészetterapias
foglalkozasokra 2015-ben 641 ezer Ft-ot koltottiink. Fejleszté jatékokat,
anyagokat 233 ezer forint 0sszegben vasdaroltunk. A transzplantalt gyermekek
szamara farsangi €s télapé misort szerveztiink, karacsonyi ajandékként. pedig
Cirkuszba vittiik a gyerekeket és hozzatartozoikat.

BETEGSZALLITO MENTOAUTO MUKODTETESE A CSONTVELO-
TRANSZPLANTACION ATESETT GYEREKEK SZAMARA

A csontveld-transzplantacion atesett gyerekeket betegségiik soran tobbszor is
szilkséges  atszallitani  kiilonféle kezelések, sebészeti beavatkozasok,
szintfelmérd vagy Kkontrollvizsgélatok céljabol mas korhazakba vagy
otthonukba. Az Alapitvany mikrobuszdnak koszonhetéen tudunk segiteni a
csaladoknak a transzplantacié elotti felkoltozésben (amely rengeteg személyes
haszndlati targy, ruha, élelem, jaték szallitasat jelenti) és a hazamenetelben is. A
gépkocsi fenntartasara 2015-ben 540 ezer forintot forditottunk.

Az Alapitvany nagyon fontosnak tartja a betegek és csaladtagjaik megfeleld
tajékoztatasat mind a betegségiikkel kapcsolatosan, mid a Démétér Héazban
tartott rendezvényekkel kapcsolatosan. Ezért tobb mint 7 éve mikodtetjiik az
Alapitvany honlapjat (www.demeterhaz.hu), ahol igyeksziink naprakész
informécioval szolgdlni minden érintett szamdara. A honlapot folyamatosan
fejlesztjitk, frissitjiikk, aktualizaljuk. E célra 2015-ben 2,6 millié forintot
forditottunk.

Miikodtetjiik az internetet a betegek steril szobdiban és a boxokban, a
betegeknek az internetezéshez laptopot biztositunk.



Fontosnak tartjuk, hogy a hozzatartozok, pedagogusok, és az osztalytarsak is
minél realisabb képet kapjanak arr6l, hogyan tudndnak segiteni a beteg
gyerekeknek. Ezért igyeksziink eleget tenni minden olyan meghivésnak, ahol
el6adast tarthatunk, és bemutathatjuk munkankat az érdeklédoknek.

Budapest, 2016. méjus 18.
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