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2023. év

A Démétér Alapitvany 2023. évi szakmai tevekenységét az Alapité Okiratban
felsorolt célkitiizések figyelembevételével az alabbiakban foglaljuk ssze.

Az alapitvany az alabbi tartés és kzérdeki célok megvaldsitdsara jott 1étre:

. A rosszindulatti daganatos betegségekben, velesziiletett és szerzett
csontveld elégtelenségekben, roklott immunhianyos éllapotokban
€s egyes anyagcsere betegségekben szenvedd felnétt és gyermek
betegek gyogyitasanak segitése, egészségligyi és szocialis, valamint
pszichés kdoriilményeinek javitasa, komplex terdpias rekredcios
programok megvalésitasanak elésegitése;

. A fenti célok megvaldsitasa érdekében szocidlis- &s egeszségligyi
intézmények létrehozasa, tamogatdsa, fejlesztése és miikddtetés;
feltételeinek javitasa;

. Az €l6 donorsag (vér-és csontvelodonorsag) népszeriisitése.

Az Alapitvany tevékenysége és feladatai:

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

. Elésegiti a hazai autolég és allogén Ossejt-atiiltetés, génsebészet
fejlesztését.

. Segiti és elvégzi az 6Ossejt atiiltetéshez sziikséges eszkozok,
miszerek, berendezések, gydgyszerek beszerzését;

. Tamogatja az GBssejt-atiiltetést koveté  utdkezelds specialis

eszkdzeinek és  gyodgyszereinek  beszerzését. Elosegiti  az
utégondozas korszerii laboratériumi ellendrzésének, a minimélis
maradek betegség vizsgalati lehetéségeinek megteremtését.



. Létrehozza, fejleszti, valamint hosszi  tivon miikodteti 1
rosszindulatii - daganatos betegségek, velesziiletett &s szerzett
csontveld  elégtelenségek, oroklsit immunhianyos allapotok és
€gyes anyagcsere betegségekben szenveds betegek és csaladjaik
reészére létesiilt Démétér Haz anya-gyermek otthont.

. Elésegiti a Démétér Program miikdését, mely hidnypotlo, komplex
szocialis és egeszségligyi szolgaltatast nyujt a rosszindulatu
daganatos betegségek, velesziiletett & szerzett  csontveld
elégtelenségek, 6roklott immunhianyos allapotok  és  egyes
anyagesere betegségekben szenvedd betegek és az dpoldsban
résztvevo csaladtagok szamara.

. Miivészet €s intenziv elményterapias programok szervezésével,
valamint lebonyolitdsaval elésegiti a  betegek gyogyulasat,
tarsadalmi visszailleszkedését.

. Tamogatja és elvégzi az Ossejt atiiltetésben résztvevé hazai és
kilfoldi szakemberek kiképzését, tovabbképzését,
kongresszusokon, tanulmanyutakon valé részvételét, szakkonyvek,
tudoményos folydiratok beszerzését. Térekszik a szakmai képzés
allami elismertetésére.

. Részt vesz az Gsseijt atiiltetéssel kapcsolatos tudomanyos munkéaban,
kongresszusok szervezésében ¢s lebonyolitasaban, a
kutatasfejlesztésben és a  nemzetkézi eredmények  hazai
bevezetésében.

. Elbsegiti az &ssejt atiiltetéssel kapcsolatos hazai tevékenység

nemzetkdzi megismertetését, a két- és tdbboldali nemzetkzi
szakmai kapcsolatok kialakulasat.

. A fenti célok, feladatok és tevékenységek ellatasanak biztositasara
— alaptevékenységének veszélyeztetése nélkiil, masodlagosan —
gazdasagi tevékenységet folytat, gyogyito egységet hoz létre, illetve
miikodtet.

Az Alapitvany vallalt feladatait részben maganszemélyek és cégek
tamogatdsaibol, részben mds  szervezetekkel kotott  egyiittmikddési
megallapodasok alapjan, az egyiittm{ik$dé szervezetek segitségével végzi.

2023. évben cégektdl 97 144 353 Ft, maganszemélyektGl 224 227 319 Ft,
szervezetektol 11049 269 Ft, onkormanyzattél 200 000 Ft adomanyt,
tamogatéast kaptunk. SZJA 1% felajanlasbol 29 761 946 Ft Osszeget hasznaltunk
fel. Mindosszesen 362,4 milli¢ forint adomany, tamogatas gyiilt 6ssze. Az
adomanygyjtés raforditott koltsége 132,1 millié Ft volt, melyet kampanyokra,
marketing tevékenységekre, hirdetésekre és posta €s bankkoltségre koltsttiink.



Szervezetiink nagyobb részben adomanyokat (3324 millié), kisebb részben
célzott tdmogatasokat (30 millid) kapott, e mellett szamos berendezést és
eszkozt vehetett 4t ajandékozas formajaban.

2023. EVI TEVEKENYSEGEINK, FONTOSABB ESEMENYEK

A Démétér Alapitvany 2023. évi egyik fontos tevékenysége volt, hogy teljes
egészében miikddtette a Szent Laszlé Korhiz teriiletén felépitett anya-gyermek
otthont, a Démétér Hazat és vegezte a hozza kapcsolédd Démétér programot.
Alapitvanyunk vallalta, hogy a haz teljes rezsikdltségét biztositja, valamint a
projektigazgatd megbizasi dijat és a hazgondnok munkabérét, munkabérének
terheivel egyiitt. Folyamatosan szereztiik be a Haz mlkodéséhez elengedhetetlen
eszkozoket, kellékeket. Internetet, telefont, szamitégépeket biztositottunk a
betegek és hozzatartoz6ik részére. A Hay igénybevétele a betegek és sziileik
szamara ingyenes, alapitvanyunk az élelmezésen kiviil a mindennapi élethez
sziikséges minden egyéb eszkdzt, feltételt biztosit.

A Démétér Haz mikodtetése mellett 2023-ban elkezdtiink  Szanazugon
kialakitani egy rehabilitdcids kézpontot, amelynek célja, hogy a Démétér
Hazban gyogyult gyermekeknek és csaladjuknak segitsiink feldolgozni a
betegség nehéz honapijait. Uj kdzpontunkban szakemberek vezetésével segitlink
visszailleszkedni a ,,normal” életvitelbe. A tapasztalat azt mutatja, hogy a
gyogyulasi folyamat, akarmilyen nehéz is, teljes erébedobassal torténik a
gyerekek és sziileik, elsésorban az edesanydk részérél. A sziilok, ¢desanyak a
legtbb esetben az otthonukba valé visszatérds utan érzékelik, vagy merik
maguknak bevallani, hogy mennyire elfiradtak... Es szembesiilnek azzal, hogy
mennyi energidra, timogatasra lenne sziikségtik, hogy életiik irdnyitasat ujbol
kézbe tudjak venni, hogy azokkal a kérdésekkel, feladatokkal megbirk6zzanak,
amik mar honapok 6ta az otthonaikban vérnak megoldasra. Vajon visszatérhet-e
az ¢letiik a ,,régi” kerékvagasba? Es a nagy kérdés, hogy mi hogyan tudjuk dket
segiteni abban, hogy megtaldljak a sajat véalaszaikat... Ezért a Szanazugi Haz
lehet a vélaszok és megoldasok keresésének a Haza.

l., A sorstarsakkal egyiitt eltsltott hét, a maga hétkdznapi természetességével
(kozos étkezés, jaték, mozgas, pihenés) oldja az izoldciét, amit gyakran
megtapasztalnak az otthonaikba vald visszatérés utan. Erésiti a »hem vagyok
egyedil” €letérzést, és megteremti az egymas tamogatasanak, az egymastol valg
tanulasnak a lehetdségét. Ez mar onmegaban gyogyité — és energetizald
folyamat. A mindennap felkinalt egyéni és csoportos beszélgetések lehet6séget
adnak az érzelmek megfogalmazasara a sziilék szamara. Az egyéni
beszélgetések - a teljes titoktartds mellett — az »€n is fontos vagyok” érzés
megelését segitik el6. A csoportos beszélgetések pedig az ,egy nyelvet
beszéliink” helyzet megtapasztalasaval, és a csoportot vezetd szakember



empatikus elfogadésival azt a biztonsdgos teret teremtik meg, ahol a rejtett
kérdések, a szorongasok és halalfélelem is kimondasra kertilhetnek. Ahol
kérdések meriilnek fel, ott lehet elkezdeni a valaszok keresését is. Mindezek
segitségével létrejon a csoportkohézid, a csoport tagjait sszetartd erd. Az az
erd, amely az otthonaikba vals visszatérés utdn segitheti a sziildket a
mindennapi feladatokkal, fellép6 problémakkal vald megkiizdésben. Onkéntesek
bevonasaval, akik a gyerekek kreativ kézmiivesfoglalkozasat végzik, teremtddik
meg az az idd, amit a csoportban onmagukra €s egymésra fordithatnak a sziilék.

2., A transzplantacio, mint gyogyitasi folyamat, kimenetele nem minden esetben
hoz gyogyulast. Vannak sziilok, akik elveszitik gyermekiiket. Az otthonaikba
valo visszatérés utan a gyasz, a fijdalom elviselhetetlen érzésével kell
megkiizdeniiik. Ha valakikre igaz, akkor a gyészold sziilékre mindenképpen,
hogy teljesen elszigetel6dnek, izoldlédnak. A tarsadalom nem tud mit kezdeni a
halallal. Egy gyermek halala kiilonésen is tabutéma.

Szeretnénk ezek felé a sziilok felé is nyitottak maradni. Nekik is felkinalni a
Szanazugi Haz biztonsagit. Hogy 6nsegité csoportban, egy képzett gyaszkisérd
segitségével  beszélhessenek mindarrél, amin keresztiilmentek. Hogy
elmondhassak, hogy élik tul a talélhetetlent, hogy a gyermek hianyat nem lehet
potolni, és életiik végéig ezzel a hiannyal fognak élni. Hogy beszélhessenek az
elhunyt gyermekiikrél, a kaotikus érzelmeikrél szabadon. Felkinaljuk a
lehetéséget, hogy megtapasztalhassak, hogy a gyaszfeldolgozas nem arrdl sz,
hogy el kell felejteniiik a gyermekiiket, hanem hogy szabadon emlékezhetnek ra,
€s megélhetik az érzelmeiket. A Szanazugi Haz nagy segitség lehet azoknak a
csaladoknak, akiknek, nem tudjuk miért, de ezt a nagyon nehéz életszakaszt kell
végig zarandokolniuk; és ha elég szeretettel fordulunk feldjiik, talan elfogadnak
benniinket zardandoktarsuknak.

A szanazugi Rehabiliticiés Kozpont létrehozasdra 2023, évben 159 708 673 Ft-
ot forditottunk. Elkezdtik a haz melletti kert kialakitasat, tereprendezését,
melyre 6 350 000.-Ft-ot koltdttiink. Szeretnénk a Rehabilitaciéos Kozpontban
rejlé lehetéségeket boviteni, ezért két szomszédos telket vasaroltunk 7 000 000
Ft-ért.

Folytattuk a 2022-ben létrehozott Démétér Haz mellett; jatszo- és pihenépark -
»Tundérkert” — fejlesztését, a park gondozasat. A jatszotér arnyékolasara
4603 826 Ft-ot forditottunk, igy a gyerekek zavartalanul hasznalhatjak a
jatszoteret a nyéri nagy melegben is. A modern jatszotér melletti park kivalo
lehet6séget biztosit a csalddoknak egy kis gondtalan szorakozéasra, pihenésre,
szabadtéri tanuldsra. A kert gondozasa 2 244 000 Ft-ba keriilt.



DEMETER HAZ

A Démétér Haz 2006-ban, téritésmentes szallds biztositasa céljabol épiilt a
budapesti Szent Laszlo Korhaz Csontvel6-transzplantécios Osztalyan kezelt
gyerekeknek és csalddtagjaiknak. Kezdetben a haz 6 lakoegységbél allt, ebbé] 1
szoba mozgassériilt lakéd igényei szerint, 2 mini konyhaval, csecsemékort
gyermek ellatasahoz sziikséges kdvetelmények szerint keriilt kialakitésra. Az
eredetileg elkésziilt 6 apartmant 2009-ben mintegy 4 millié forintos koltséggel
kibdvitettiik, majd 2018-ban a masik lakoszarmy teljes feltjitasaval egy 14
apartmanos komplex anya-gyermek otthon valdsulhatott meg. A hazban
kozosségi  terek, tanuloszobak, konyha, mosdkonyha, tarold helyiségek
szolgaljak a gyerekek és a csaladok kényelmét. Az élelmiszerek kivételével a
tartos tartézkodashoz sziikséges minden eszkdzt biztositunk (pl. agynemd,
moso-, tisztitd- és takaritoszerek, teljesen felszerelt konyha). A hazban kabel tv,
telefon, internet is van. A fenti lehet6ségek biztositasara 22 687 636 forintot
forditottunk, ebbdl a haz viz, aram és flitési rezsikdltsége 3 859 454 forint,
internet €s riaszto dija 408 475 forint, karbantartasi koltsége 11 678 972 forint
volt. A héz feliigyeletét, a betegek segitését, foallasban alkalmazott hazgondnok
latja el. A hazgondnok bérére a jarulékokkal egyiitt 6 946 054 forintot
koltottiink.

DEMETER PROGRAM

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

A program célja:

Osszességében: a beteg és csalddja érzelmi, szocidlis helyzetének,
életkoriilmenyeinek javitisa, a felmeriilé nehézségek enyhitése, (wellfare)
biztositdsa.

A betegek és a hozzatartozok szamara személyre sz0lo (betegség és életkor
specifikus) tajékoztatd anyag osszeallitisa az alapbetegségrél, a beavatkozds
elvi és gyakorlati jellemzsirdl, a transzplantdcio menetérol, szovédményeirsl,
eredményeirél, a transzplantaciot kovetd ellenérzésekrol, életmodbeli
valtozasokrol, rendszabalyokrol.

Ismertetd anyag elkészitése az osztalyrol, Gtmutaté az eldkésziiletekrdl (pl. mit
hozzanak be). Hazirend, beleegyezé nyilatkozatok elézetes atadasa, hogy otthon
elolvashassa, kérdéseit megfogalmazhassa és feltehesse. Dietetikussal az étrend
clozetes (izlésnek megfelel6) megbeszélése. A  korhézi pedagdgussal,
pszichologussal egyeztetés a korhazi tartozkodas megkdnnyitésére.
Web-oldalak, telefonszamok atadasa. A betegnek jaré szocialis juttatasok
(kozgyogyellatasi igazolasok, felemelt csaladi potlek, autdpalya matrica, kérhazi
belépo stb. intézésében segitség).

Etrendi Gtmutaté elkészitése, felvilagositas.



A visszailleszkedés megkonnyitése, szocialis tamogatas elemei:
Csalddlitogatds a hazamenetel el6tt (a kornyezet higiénés viszonyainak
feltérképezése, esetleges viltoztatdasok pl. festés, parkettazas, haziallatok,
megbeszélése, segitség a lebonyolitasban). Fotédokumentécié készitése,
kapcsolattartds a kezeld orvossal, beszamolé az otthoni nehézségekrol.

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

Iskola, munkahely felkeresése - tanulmanyok tdmogatésa, pedagogus
felvilagositdsa, el6adas tartisa a transzplantaciordl az osztalytarsaknak.
Diasorozat készitése.

Haziorvos tajékoztatasa, felvilagositd anyag atadésa, gyogyszerrendeléssel
kapcsolatos problémék megbeszélése

Onkormdnyzat felkeresése (timogatasok, felemelt csaladi potlék, segélyek
kérdése, lakhatasi timogatas stb.)

Alapitvany web oldalan a szupportiv informaciok feltsltése, felujitasa.

E  program megvalositasat megbizasi  jogviszonyban végzi  szocialis
koordindtorunk, eredményes munkdjat tobb kongresszuson is ismertette, és
tapasztalatait tovabbképzéseken mutatta be mas intézetek gyermekeket segit6
szocidlis munkdsainak. Munkankrél  hirlevelekben szamolunk be az
eérdeklddéknek és a tamogatéknak. A szociélis koordinstor mellett rehabilitacios
szolgaltatasokat is biztositunk, szintén megbizasi jogviszonyban. A program
koltségeire 2023. évben 13 500 000 forintot kéltsttiink.

JATEK- ES MUVESZETTERAPIA A TRANSZPLANTACIOS
OSZTALYON

Alapitvanyunk a Csontveld-transzplantaciés Osztalyon és a Démétér Hazban
gyogyulo, a kilvilagtol hénapokra elzart gyermek szamara minden évben
miveszetterapias és jatékfoglalkozasokat nyujt, rendezvényeket, miisorokat
szervez a Hazban lako transzplantalt gyermekek szamara. Rendezvényekre és
miivészeti anyagkoltségekre 1 163 798 Ft-ot koltsttiink.

BETEGSZALLITO AUTO MUKODTETESE A CSONTVELO-
TRANSZPLANTACION ATESETT GYEREKEK SZAMARA

A csontvel6-transzplantacion atesett gyerekeket betegséglik sordan tobbszor is
sziikséges  4tszllitani  kiilonféle kezelések, sebészeti beavatkozasok,
szintfelméré vagy kontrollvizsgalatok céljabél més korhazakba vagy
otthonukba. Az Alapitvany palydzati tton ij mikrobuszt tudott beszerezni, a
mikrobusznak koszénhetSen tudunk segiteni a csaladoknak a transzplantacio
el6tti felkltozésben (amely rengeteg személyes hasznalati targy, ruha, élelem,



Jjaték szallitasat jelenti) és a hazamenetelben is. A gépkocsi lizemanyagara,
fenntartasara, biztositaséra 2023-ban 2 373 341 forintot forditottunk.

TAJEKOZTATAS, 1% GYUJTES

Az Alapitvany nagyon fontosnak tartja a betegek és csaladtagjaik megfelel
tajékoztatasat mind a betegségiikkel kapcsolatosan, mid a Démétér Hazban
tartott rendezvényekkel kapcsolatosan. Ezért immar 18 ¢ve mikodtetjiik az
Alapitvany honlapjat (www.demeterhaz.hu), ahol igyeksziink naprakész
informaciéval szolgalni minden érintett szamara. A honlapot folyamatosan
fejlesztjiik, frissitjiik, aktualizaljuk. E célra 2023-ban 2572 736 forintot
forditottunk.

Fontosnak tartjuk, hogy a hozzatartozok, pedagégusok, és az osztalytarsak is
minél redlisabb képet kapjanak arrol, hogyan tudndnak segiteni a beteg
gyerekeknek. Ezért igyeksziink eleget tenni minden olyan meghivasnak, ahol
eldadast tarthatunk, és bemutathatjuk munkénkat az érdeklédéknek.

Az Alapitvany miikodési koltségeire (kdnyvelés, adminisztracid, informatikai
karbantartas, telefon, posta, tigyvéd, kozjegyz0) Gsszesen 17 543 732 forintot
koltott. Az orvosok és apoldk oktatasara és tovabbképzéseire 2 057 526 Ft-ot
forditott.

2023. évben a SZJA 1%-bdl 62 250 275 Ft adomany gy(ilt §ssze, a 2022. évben

befolyt adojovairas teljes Gsszegét felhasznaltuk, kévetkezd évi 4tvitel nem
keletkezett.

Budapest, 2024. majus 31.




