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2021.

A Démétér Alapitvany 2021. évi szakmai tevékenységét az Alapité Okiratban
felsorolt célkitiizések figyelembevételével az alabbiakban foglaljuk 6ssze.

Az alapitvany az alabbi tartds és kozérdekli célok megvaldsitaséra jott 1étre:

A rosszindulati daganatos betegségekben, velesziiletett €s szerzett
csontveld elégtelenségekben, 6roklétt immunhianyos allapotokban
és egyes anyagcsere betegségekben szenvedd felnétt és gyermek
betegek gydgyitasanak segitése, egészségiigyi €s szocialis valamint
pszichés koriilményeinek javitasa, komplex terdpids rekreacids
programok megvalositasanak elésegitése;

A fenti célok megvaldsitasa érdekében szocialis- és egészségiigyi
intézmények létrehozdsa, tdmogatdsa, fejlesztése és miikodtetési
feltételeinek javitasa;

Az €16 donorsag (vér-és csontvelddonorsig) népszeriisitése.

Az Alapitvany tevékenysége és feladatai:

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

Elbsegiti a hazai autolog és allogén 68ssejt-tiiltetés, génsebészet
fejlesztését.

Segiti és elvégzi az Ossejt A4tiiltetéshez sziikséges eszkozok,
miiszerek, berendezések, gyogyszerek beszerzését;

Tamogatja az &ssejt-atiiltetést kovetd utdkezelés specidlis
eszkdzeinek és gyogyszereinek beszerzését. ElBsegiti az
utdogondozas korszerii laboratériumi ellendrzésének, a minimalis
maradék betegség vizsgalati lehet&ségeinek megteremtését.



. Létrehozza, fejleszti, valamint hosszii tadvon mikodteti a
rosszindulati daganatos betegségek, velesziiletett €s szerzett
csontveld elégtelenségek, ©roklstt immunhidnyos allapotok €s
egyes anyagcsere betegségekben szenvedd betegek és csaladjaik
részére létesiilt Démétér Haz anya-gyermek otthont.

. Elésegiti a Démétér Program miikodését, mely hidnyp6tld, komplex
szocidlis és egészségiigyi szolgaltatdst nydjt a rosszindulatu
daganatos betegségek, velesziiletett és szerzett csontveld
elégtelenségek, Oroklott immunhianyos allapotok és egyes
anyagcsere betegségekben szenvedd betegek és az é4polasban
résztvevo csaladtagok szdmara.

. Miivészet és intenziv élményterapias programok szervezésével,
valamint lebonyolitdsaval elsegiti a betegek gyogyulasat.
tarsadalmi visszailleszkedését.

. Tamogatja és elvégzi az Gssejt atiiltetésben résztvevé hazai és
kulfoldi szakemberek kiképzését, tovabbképzését,

kongresszusokon, tanulmanyutakon valo részvételét, szakkonyvek,
tudomanyos folydiratok beszerzését. Torekszik a szakmai képzés
allami elismertetésére.

. Részt vesz az Ossejt atiiltetéssel kapcsolatos tudomanyos munkéban,
kongresszusok szervezésében és lebonyolitasaban, a
kutatasfejlesztésben és a nemzetk6zi eredmények hazai
bevezetésében.

. Elbsegiti az Ossejt atiiltetéssel kapcsolatos hazai tevékenység

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

. A fenti célok, feladatok és tevékenységek ellatdsanak biztositdsara
— alaptevékenységének veszélyeztetése nélkiil, masodlagosan —
gazdasagi tevékenységet folytat, gyodgyitd egységet hoz létre, illetve
mukodtet.

Az Alapitvany véllalt feladatait részben magénszemélyek ¢és cégek
tamogatdsaibdl, részben mas szervezetekkel kotott  egylittmikodési
megallapodésok alapjén, az egyiittm{ikddd szervezetek segitségével végzi.

2021. évben cégektdl 37 562 349 Ft-ot, maganszemélyektdl 141 922 788 Ft-ot,
szervezetektdl 8 460 960 Ft-ot, az SZJA 1% felajanlasbol 21 942 068 Ft
adomadny érkezett. Minddsszesen 209,9 millié forint folyt be adomanyokbdl. Az
adomdanygytijtés raforditott koéltsége 101 millié volt, melyet kampényokra,
marketing tevékenységekre, hirdetésekre koltottiink.



Szervezetiink nagyobb részben adomanyokat, kisebb részben célzott
tamogatasokat kapott, e mellett szamos berendezést €s eszkozt vehetett at
ajandékozas forméajaban.

2021. EVI TEVEKENYSEGEINK, FONTOSABB ESEMENYEK

A Démétér Alapitvany 2021. évi egyik fontos tevékenysége volt, hogy teljes
egészében miikodtette a Szent Laszlé Korhaz teriiletén felépitett anya-gyermek
otthont, a Démétér Hazat, és végezte a hozza kapcsoldddé Démétér programot.
Alapitvanyunk vallalta, hogy a haz teljes rezsikoltségét biztositja, valamint a
h4azmenedzser megbizasi dijat és a hazgondnok munkabérét, munkabérének
terheit is magunkra vallaltuk. Folyamatosan szereztik be a Hiz miikodéséhez
elengedhetetlen eszkdzoket, kellékeket. Internetet, telefont, szamitogépeket
biztositunk a betegek és hozzatartozéik részére. A Haz igénybevétele a betegek
és sziileik szdméara a rezsi hozzajaruldson til ingyenes, alapitvanyunk az
élelmezésen kiviil a mindennapi élethez sziikséges minden egyéb eszkozt,
feltételt biztosit.

A masik fontos eseménye a 2021 évnek, hogy a Démétér Haz 0j szarnyanak,
ahol tobbek kdzott tovabbi 6 apartman, tornaterem, tanuldszoba, mosokonyha és
egy nagy kozOsségi tér Kkeriilt kialakitasra, berendezésre keriiljon. A Haz
berendezéseire 2 747 399 Ft-ot forditottunk. A kibdvitett haz Osszenyitasra
kerililt az 5-6s pavilonban jelenleg is miikodé kozosségi térrel €s a masik 8
apartmannal. A bdvités utan igy mar 6sszesen 14 apartmanban tudjuk fogadni a
gyogyuld gyerekeket, fiatalokat és csalddjaikat. Megujult a Haz melletti park is,
egy modern jatszotérrel boviilt, melyre 6 490 959 Ft-ot koltottiink.

DEMETER HAZ

A Démétér Haz 2006-ban, téritésmentes szallds biztositasa céljabdl épiilt a
budapesti Szent Laszl6 Koérhdz Csontveld-transzplanticids Osztalyan kezelt
gyerekeknek és csalddtagjaiknak. Kezdetben a haz 6 lakdegységbdl 4llt, ebbdl 1
szoba mozgéssériillt laké igényei szerint, 2 mini-konyhéaval, csecsemdékort
gyermek ellatdsdhoz sziikséges kovetelmények szerint keriilt kialakitdsra. Az
eredetileg elkésziilt 6 apartmant 2009-ben mintegy 4 millié forintos koltséggel
kibévitettiik, majd 2018-ban a masik lakoszarny teljes feltjitasaval egy 14
apartmanos komplex anya-gyermek otthon valdsulhatott meg. A hézban
kozosségi terek, tanuldszobdk, konyha, mosdkonyha, tarold helyiségek
szolgaljak a gyerekek és a csaladok kényelmét. Az élelmiszerek kivételével a
tartos tartézkodashoz sziikséges minden eszkozt biztositunk (pl. 4gynemd,
moso-, tisztitd- és takaritdszerek, teljesen felszerelt konyha stb). A hazban kéabel
tv, telefon, internet is van. A fenti lehet6ségek biztositasara (anyagkoltségek,
tisztitoszerek, tlizjelzd, riasztd, karbantartasi, kulcsmdasoldsi, szallitasi koltségek)



1 620 197 forintot, tovabba a haz viz, dram és flitési rezsikoltségeire 1 463 663
forintot koltsttink. Emellett internet és telefon koltségekre, irodai miikodési
koltségekre, szakkonyvekre 622 109 Ft-ot forditottunk. A héaz feliigyeletét, a
betegek segitését, foallasban alkalmazott hazgondnok latja el. A hazgondnok
bérére a jarulékokkal egyiitt 4 747 398 forintot koltottlink.

DEMETER PROGRAM

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

A program célja:

Osszességében: a beteg és csalddja érzelmi, szocidlis  helyzetének,
életkoriilményeinek javitdsa, a felmeriild nehézségek enyhitése, (wellfare)
biztositasa.

A betegek és a hozzatartozdk szamara személyre szolo (betegség és életkor
specifikus) tdjékoztatd anyag Osszedllitisa az alapbetegségrol, a beavatkozas
elvi és gyakorlati jellemz0ir6l, a transzplantiacié menetérdl, szovédményeirdl,
eredményeir6l, a transzplanticiét kovetd ellendrzésekrdl, életmoddbeli
valtozasokrol, rendszabalyokrol.

Ismertetd anyag elkészitése az osztalyrdl, 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 koérhazi pedagbdgussal,
pszicholdgussal egyeztetés a korhazi tartozkodas megkdnnyitésére.
Web-oldalak, telefonszamok &taddsa. A betegnek jaré szocialis juttatdsok
(kozgyogyellatasi igazolasok, felemelt csaladi potlék, autdpalya matrica, korhazi
belépd stb. intézésében segitség).

Etrendi Gtmutat6 elkészitése, felvilagositas.

A visszailleszkedés megkonnyitése, szocidlis timogatas elemei:
Csaladldtogatds a hazamenetel elbtt (a kornyezet higiénés viszonyainak
feltérképezése, esetleges valtoztatdsok pl. festés, parkettdzas, haziallatok,
megbeszélése, segitség a lebonyolitasban). Fotédokumentacid készitése,
kapcsolattartas a kezel6 orvossal, beszamol6 az otthoni nehézségekrél.

Az otthoni egyéb szupportiv ellatast biztositdo személyekkel kapcsolattartas
(pszichologus, pedagdgus, gydgytornasz, dietetikus).

Iskola, munkahely felkeresése - tanulmanyok tdmogatdsa, pedagdgus
felvildgositdsa, el6adas tartdsa a transzplanticiorél az osztalytarsaknak.
Diasorozat készitése.

Haziorvos tajékoztatdsa, felvilagositd anyag 4taddsa, gydgyszerrendeléssel
kapcsolatos problémék megbeszélése

Onkormdnyzat felkeresése (tdmogatasok, felemelt csaladi poétlék, segélyek
kérdése, lakhatasi tamogatas stb.)



Alapitvany web oldalan a szupportiv informaciok feltoltése, felujitasa.

E program megvaldsitdsit megbizasi jogviszonyban yégzi szociél%s
koordinatorunk, eredményes munkajat tobb kongresszuson is 1smertette, €s
tapasztalatait tovdbbképzéseken mutatta be mas intézetek gyermekeket segit0
szocialis munkésainak. Munkénkrél hirlevelekben szamolunk be az
érdeklddBknek és a tamogatoknak. A 2021. évben pélokat is nyomtattunk. A
program koltségeire 2021. évben 4 313 000 forintot koltdttiink.

JATEK- £ES MUVESZETTERAPIA A TRANSZPLANTACIOS
OSZTALYON

Alapitvanyunk a Csontveld-transzplantaciés Osztalyon és a Démétér Hazban
gyogyuld, a kiilvilagtél honapokra elzart gyermek szaméara minden évben
milvészetterapias és jatékfoglalkozasokat nyujt, rendezvényeket, miisorokat
szervez a Hazban laké iranszplantlt gyermekek szamara. Rendezvényekre
284 306 Ft-ot koltottiink.

BETEGSZALLITO AUTO MUKODTETESE A CSONTVELO-
TRANSZPLANTACION ATESETT GYEREKEK SZAMARA

A csontveld-transzplantacion atesett gyerekeket betegségiik soran tobbszor is
szilkséges  atszallitani  kiilonféle kezelések, sebészeti beavatkozasok,
szintfelmérd vagy kontrollvizsgalatok céljab6l mdas korhazakba vagy
otthonukba. Az Alapitvany mikrobuszanak koszonhetéen tudunk segiteni a
csaladoknak a transzplantaci6 el6tti felkdltozésben (amely rengeteg személyes
hasznélati targy, ruha, élelem, jaték szallitasat jelenti) és a hazamenetelben is. A

gépkocsi lizemanyagdra, fenntartdsara, biztositasara 2021-ben 1 284 948 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 immér 16 éve miikodtetjiik az
Alapitvany honlapjat (www.demeterhaz.hu), ahol igyeksziink naprakész
informéciéval szolgalni minden érintett szdmara. A honlapot folyamatosan
fejlesztjiik, frissitjiik, aktualizaljuk. E célra 2021-ben 4 4072 222 forintot
forditottunk.

Fontosnak tartjuk, hogy a hozzatartozok, pedagdgusok, és az osztdlytarsak is
minél redlisabb képet kapjanak arr6l, hogyan tudndnak segiteni a beteg




gyerekeknek. Ezért igyeksziink eleget tenni minden olyan meghivéasnak, ahol
eldadast tarthatunk, és bemutathatjuk munkéankat az érdeklédéknek.

Az Alapitvany mikodeési koltségeire (konyvelés, adminisztracid) dsszesen 9 165
700 forintot koltott.

2021. évben a SZJA 1%-bol 2020 évben befolyt addjovairas teljes Osszegét
felhasznaltuk, kovetkez6 évi atvitel nem keletkezett.

Budapest, 2022. majus 25.
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