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BESZAMOLO
A VEGZETT KOZHASZNU TEVEKENYSEGROL

2020.

A Démétér Alapitvany 2020. évi szakmai tevékenységét az Alapité Okiratban
felsorolt célkitiizések figyelembevételével az alabbiakban foglaljuk 6ssze.

Az alapitvany az alabbi tartos és kozérdekii célok megvalositasara jott 1étre:

. A rosszindulati daganatos betegségekben, velesziiletett €s szerzett
csontveld elégtelenségekben, 6roklott immunhianyos allapotokban
€s egyes anyagcsere betegségekben szenvedd felndtt és gyermek
betegek gyogyitasanak segitése, egészségiigyi és szocialis valamint
pszichés koriilményeinek javitasa, komplex terapias rekreéacids
programok megvaldsitasanak eldsegitése;

. A fenti célok megvaldsitasa érdekében szocialis- és egészségligyi
intézmények létrehozasa, tdmogatasa, fejlesztése €s miikodtetési
feltételeinek javitasa;

. Az €16 donorsag (vér-€s csontvelddonorsag) népszerisitése.

Az Alapitvény tevékenysége €s feladatai:

Az Alapitvany az alapitvanyi célok megvalositasa érdekében az alabbi
tevékenységeket végzi:

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

. Segiti és elvégzi az Ossejt atiiltetéshez sziikséges eszkozok,
miszerek, berendezések, gyogyszerek beszerzését,

. Tamogatja az Ossejt-atiiltetést koveté utokezelés specialis

eszkozeinek és gydgyszereinek beszerzését. El6segiti az
utégondozas korszeri laboratériumi ellenérzésének, a minimalis
maradék betegség vizsgalati lehetéségeinek megteremtését.



. Létrehozza, fejleszti, valamint hosszi tdvon miikodteti a
rosszindulati daganatos betegségek, velesziiletett és szerzett
csontveld elégtelenségek, oroklott immunhidnyos allapotok és
egyes anyagcsere betegségekben szenvedd betegek és csaladjaik
részére létesiilt Démétér Haz anya-gyermek otthont.

. Elésegiti a Démétér Program miik6dését, mely hianypétld, komplex
szocialis és egészségligyi szolgéltatast nyljt a rosszindulatu
daganatos betegségek, velesziiletett és szerzett csontveld
elégtelenségek, oOroklott immunhidnyos éllapotok és egyes
anyagcsere betegségekben szenvedé betegek €s az éapolasban
résztvevo csaladtagok szamara.

. Miivészet és intenziv élményterapids programok szervezésével,
valamint lebonyolitasaval el6segiti a betegek gyogyuldsat,
tarsadalmi visszailleszkedését.

. Tamogatja és elvégzi az Gssejt atiiltetésben résztvevd hazai és
kiilfoldi szakemberek kiképzését, tovabbképzését,
kongresszusokon, tanulmanyutakon val6 részvételét, szakkonyvek,
tudomanyos folyoiratok beszerzését. Torekszik a szakmai képzés
allami elismertetésére.

. Részt vesz az dssejt atiiltetéssel kapcsolatos tudomanyos munkaban,
kongresszusok szervezésében €s lebonyolitasaban, a
kutatasfejlesztésben és a nemzetkd6zi eredmények hazai
bevezetésében.

. Eldsegiti az Ossejt atiiltetéssel kapcsolatos hazai tevékenység

nemzetk6zi megismertetését, a két- és tobboldali nemzetkozi
szakmai kapcsolatok kialakulasat.

. A fenti célok, feladatok és tevékenységek ellatasanak biztositasara
— alaptevékenységének veszélyeztetése nélkiill, masodlagosan —
gazdasagi tevékenységet folytat, gydgyitd egységet hoz létre, illetve
mikdodtet.

Az Alapitvany vallalt feladatait részben maganszemélyek ¢és cégek
tamogatasaibol, részben mas szervezetekkel kotott  egylittmiikodési
megallapodésok alapjan, az egylittm{ikodé szervezetek segitségével végzi.

2020. évben cégektdl 29 934 095 Ft-ot, maganszemélyektél 138 384 711 Ft
adomanyt kaptunk. Minddsszesen 168,4 millio forint folyt be adomanyokbol.

Szervezetiink nagyobb részben adomanyokat, kisebb részben célzott
tamogatasokat kapott, e mellett szamos berendezést és eszkozt vehetett at
ajandékozas formgjaban.



2020. EVI TEVEKENYSEGEINK, FONTOSABB ESEMENYEK

A Démétér Alapitvany 2020. évi egyik fontos tevékenysége volt, hogy teljes
egeszében milkddtette a Szent Laszlo Korhaz teriiletén felépitett anya-gyermek
otthont, a Démétér Hazat, és végezte a hozza kapcsolédd Démétér programot.
Alapitvanyunk véllalta, hogy a haz teljes rezsikoltségét biztositja, valamint a
hazmenedzser és egyéb munkatarsak munkabérének terheit is magunkra
vallaltuk. Folyamatosan szereztiik be a Haz miikodéséhez elengedhetetlen
eszkozoket, kellékeket. Ennek keretében konyhai eszkdzoket, fejlesztd
jatékokat, konyveket, tisztitoszereket stb. véasaroltunk és Internetet, telefont,
szamitogépeket biztositunk a betegek részére. A Haz igénybevétele a betegek és
szlileik szdmdra a rezsi hozzajarulason tl ingyenes, alapitvanyunk az
€lelmezésen kiviil a mindennapi élethez sziikkséges minden egyéb eszkozt,
feltételt biztosit.

A masik fontos eseménye a 2020 évnek, hogy a Démétér Haz 0ij szarnyanak,
ahol t6bbek koz6tt tovabbi 6 apartman, tornaterem, tanuldszoba, mosdkonyha és
egy nagy kozdsségi tér keriilt kialakitasra, berendezésre keriiljon. A Haz
berendezéseire 6 130 125 Ft-ot forditottunk. A kib&vitett hazat dssze lehet nyitni
az 5-0s pavilonban jelenleg is mikodé kozosségi térrel és a masik 8
apartmannal. A bdvités utan igy mar 6sszesen 14 apartmanban tudjuk fogadni a
gyogyuld gyerekeket, fiatalokat és csaladjaikat.

DEMETER HAZ

A Démétér Haz 2006-ban, téritésmentes szallas biztositasa céljabol épiilt a
budapesti Szent Léaszl6 Korhaz Csontvel6-transzplantacios Osztalyan kezelt
gyerekeknek és csaladtagjaiknak. Kezdetben a haz 6 lakoegységbdl allt, ebbdl 1
szoba mozgassériilt lakd igényei szerint, 2 mini-konyhaval, csecsemokort
gyermek ellatasdhoz sziikséges kovetelmények szerint keriilt kialakitasra. Az
eredetileg elkésziilt 6 apartmant 2009-ben mintegy 4 milli¢ forintos koltséggel
kibovitettiik, majd 2018-ban a masik lakdszarny teljes feltjitasaval egy 14
apartmanos komplex anya-gyermek otthon valosulhatott meg. A hazban
kozosségi terek, tanuldszobak, konyha, mosdkonyha, tarold helyiségek
szolgéljak a gyerekek és a csaladok kényelmét. Az élelmiszereken kivételével a
tartos tartozkodashoz sziikkséges minden eszkozt biztositunk (pl. agynemd,
moso-, tisztitd- €s takaritoszerek, teljesen felszerelt konyha stb). A hazban kabel
tv, telefon, internet is van. A fenti lehetdségek biztositasara (anyagkoltségek,
tisztitoszerek, karbantartasok, tiizjelzo, riasztd, szallitasi koltségek, stb.) 919 437
forintot, tovabba a haz viz, aram és fiitési rezsikoltségeire 1 658 077 forintot
koltottiink. A haz feliigyeletét, a betegek segitését foallasban alkalmazott
hazgondnok latja el. A hazgondnok bérére a jarulékokkal egyiitt 3 005 700
forintot koltottiink.



DEMETER PROGRAM

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

A program célja:

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

A betegek €s a hozzitartozok szamara személyre szold (betegség és életkor
specifikus) tajékoztaté anyag Osszeallitisa az alapbetegségrél, a beavatkozas
elvi és gyakorlati jellemz6ir6l, a transzplantacio menetérdl, szovédményeirdl,
eredményeir6l, a transzplantaciot koévetd ellendrzésekrél, életmddbeli
valtozasokrdl, rendszabalyokrol.

Ismertetd anyag elkészitése az osztalyrol, tmutato az elékésziiletekrdl (pl. mit
hozzanak be). Hazirend, beleegyez6 nyilatkozatok elézetes atadasa, hogy otthon
elolvashassa, kérdéseit megfogalmazhassa és feltehesse. Dietetikussal az étrend
elézetes (izlésnek megfeleld) megbeszélése. A koérhazi pedagdgussal,
pszichologussal egyeztetés a korhazi tartozkodas megkonnyitésére.
Web-oldalak, telefonszamok 4taddsa. A betegnek jard szocidlis juttatasok
(kozgyogyellatasi igazolasok, felemelt csaladi potlék, autépalya matrica, korhéazi
belépd stb. intézésében segitség).

Etrendi Gtmutaté elkészitése, felvilagositas.

A visszailleszkedés megkonnyitése, szocialis tamogatas elemei:
Csaladlatogatas a hazamenetel el6tt (a kornyezet higiénés viszonyainak
feltérképezése, esetleges valtoztatdsok pl. festés, parkettazds, haziallatok,
megbeszélése, segitség a lebonyolitasban). Fotdédokumentacidé készitése,
kapcsolattartas a kezel orvossal, beszamol6 az otthoni nehézségekrol

Az otthoni egyéb szupportiv ellatast biztositdé személyekkel kapcsolattartas
(pszicholégus, pedagogus, gyogytornasz, dietetikus).

Iskola, munkahely felkeresése - tanulmanyok tamogatasa, pedagogus
felvilagositasa, elGadas tartdsa a transzplantaciorél az osztalytarsaknak.
Diasorozat készitése.

Haziorvos tajékoztatasa, felvilagositdo anyag 4tadasa, gyogyszerrendeléssel
kapcsolatos problémak megbeszélése

Onkormdnyzat felkeresése (tamogatasok, felemelt csaladi potlék, segélyek
kérdése, lakhatasi tamogatas stb.)

Alapitvany web oldalan a szupportiv informaciok feltoltése, feldjitasa.

E program megvaldsitasat féallasban végzi szocidlis koordinatorunk,
eredményes munkdjat tobb kongresszuson is ismertette, és tapasztalatait
tovabbképzéseken mutatta be mds intézetek gyermekeket segitd szocidlis



munkasainak. Munkankrdl rendszeres hirlevelekben (negyedévente) szamolunk
be az érdekl6d6knek és a tamogatoknak. A program koltségeire 2020-ban 4 070
000 forintot koltottiink.

JATEK- ES MUVESZETTERAPIA A TRANSZPLANTACIOS
OSZTALYON

Alapitvanyunk a Csontvel6-transzplantaciés Osztalyon és a Démétér Hazban
gyogyuld, a kiilvilagtdl honapokra elzart gyermek szaméara minden évben
mivészetterapias ¢€s jatékfoglalkozasokat nyujt, azonban a 2020. évben a
COVID-19 jarvany el6irasai miatt ezek elmaradtak, mint ahogy rendezvények,
misorok szervezésére sem nyilt lehetdség a Héazban laké transzplantalt
gyermekek szamara.

BETEGSZALLITO AUTO MUKODTETESE A CSONTVELO-
TRANSZPLANTACION ATESETT GYEREKEK SZAMARA

A csontvel8-transzplantacion atesett gyerekeket betegségiik sordn tobbszor is
sziikséges  atszallitani  kulonféle kezelések, sebészeti beavatkozasok,
szintfelméré vagy kontrollvizsgalatok céljabol mas korhazakba vagy
otthonukba. Az Alapitvany mikrobuszanak k&szonhetéen tudunk segiteni a
csaladoknak a transzplantacid el6tti felk6ltozésben (amely rengeteg személyes
hasznalati targy, ruha, élelem, jaték szallitasat jelenti) és a hazamenetelben is. A
gépkocsi lizemanyagara, fenntartdsara, biztositasara 2020-ban 738 121 forintot
forditottunk.

TAJEKOZTATAS, 1% GYUJTES

Az Alapitvany nagyon fontosnak tartja a betegek és csaladtagjaik megfeleld
tajékoztatasat mind a betegségiikkel kapcsolatosan, mid a Démétér Hazban
tartott rendezvényekkel kapcsolatosan. Ezért immar 15 éve mikddtetjik az
Alapitvany honlapjat (www.demeterhaz.hu), ahol igyeksziink naprakész
informacioval szolgalni minden érintett szamara. A honlapot folyamatosan
fejlesztjiik, frissitjiik, aktualizaljuk. E célra 2020-ban 4 160 000 forintot
forditottunk.

Fontosnak tartjuk, hogy a hozzatartozok, pedagdgusok, €s az osztalytarsak is
minél redlisabb képet kapjanak arrdl, hogyan tudndnak segiteni a beteg
gyerekeknek. Ezért igyeksziink eleget tenni minden olyan meghivéasnak, ahol
eldadast tarthatunk, és bemutathatjuk munkankat az érdekl6déknek.




Az Alapitvany miikodési  koltségeire (irodaszer, telefon, konyvelés,
adminisztracid, banki koltségek) dsszesen 17 268 716 forintot koltott, oktatas és
tovabbképzésre pedig 678 400 forintot forditott.

2020. évben kampanyokra és annak postakoltségeire 75,9 millio forintot

forditottunk, a kampéanyok eredménye képen befolyt adomanyok &sszege 168,4
millié forint, a beérkezett 1%-o0s ad6jovairas pedig 15,9 millié forint lett.

Budapest, 2021. majus 25.

Dr. Krivan (Jgergely
képviseld
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