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1. A Daganatos gyermekekért alapitvany szerkezeti egységének, céljainak,
miikodésének bemutatasa

Az alapitvany céljai:

A Daganatos Gyermekekért Alapitvany 2005-ben jott Iétre.
Az Alapitvany 6 célja, a daganatos, hematol6giai daganatos betegségben szenvedd

gyermekek tamogatasa, felépiilésének elosegitése. F6 tevékenységét az alapitvany
neve is kivaldan tiikrozi.

A Daganatos Gyermekekért Alapitvany éltal timogatott daganatos, leukémiés,
betegségekben szenvedd gyermekek szdma naprol napra novekszik.

Hazénkban koriilbeliil évente 250-300 0j gyermekkori daganatos, illetve hematologiai
daganatos megbetegedést regisztralnak.

Az ilyen betegségek kezelése soran a gyermekek sziileinél altalaban az egyik sziilé
keresete kiesik, mivel minden idejét a gyermekkel t6lti a korhdzban, a gyogyszerek,
taplalék kiegészitok és az utazasok is nagyon sokba keriilnek, amik teljesen kimeritik
a csaladok anyagi tartalékait.

Az érintett raszorul6 csaladok tamogatésa mellett nagy hangsilyt fektetiink a
gyermekkori daganatos betegségek kialakulasanak megel6zésére, diagnosztizalasanak
korszertsitésére.

Célunk, hogy a fent emlitett statisztikai adatokat lecsokkentsiik.

A szervezet vezetése:

A szervezet dontési struktirajat, vezetését, képviseletét és a Daganatos Gyermekekért
Alapitvany tevékenységét az alapité okiratban megfogalmazott szervezeti és mikk6dési
irdnyelvek szerint, a kuratoriumi hatarozatok, valamint az iizleti tervben meghatarozott jogai
¢s kotelezettségei figyelembe vételével Bornemissza Tamas, a kuratorium elndke vezeti.

Szervezeti felépités

A Daganatos Gyermekekért Alapitvany hatarozatlan id6re létesiilt K6zhaszni szervezet.
Az Alapitvany legfébb doéntéshozo szerve a kuratérium, melynek vagyonkezelési dontéseinek
ellendrzését a feliigyel6 bizottsag végzi.

Az alapitvéany tagjainak személye, pozitiv gondolkodésa, onzetlen segit6késsége, valamint a
raszorul6 daganatos, hematologiai daganatos betegségben szenvedd gyermekekkel, és az dket
neveld csalddokkal val6 egyiittérzés, egyiittesen alapozza meg a Daganatos Gyermekekért
Alapitvany toretlen sikereit.

Az Alapitvany tevékenységének fontossagat, a daganatos, és leukémias gyermekekért tett
erbfeszitéseit egyre tobben ismerik meg, igy céljaival, tevékenységével egyre tobben tudnak

azonosulni, és egyre tébben tamogatjak anyagilag, szellemileg a felvallalt feladatok
ellatasaban.
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Foglalkoztatottak

A statisztikai allomanyi létszam 0 azaz nulla 6 volt. 2011-ben

A Daganatos Gyermekekért Alapitvany a hozza beérkez6 tAmogatasokat nem kolti
alkalmazottak bérének kifizetésére. Igyekszik minél alacsonyabb miikédési koltség mellett
ellatni a felvallalt feladatokat, igy minél tobb pénzt forditva a cél szerinti tevékenységek
megvaldsitasara.

Ezt a tendenciat a jovOben is fenn kivanjuk tartani.

Alapitvany létszamat kizardlag a kuratérium tagjai, tarsadalmi szerepet magukra vallalo
Onkéntes személyek alkotjak, akik munkajukért sem pénzt, sem egyéb jellegii

juttatast nem fogadnak el, szabad akaratukbol,segité szandékkal végzik azt.

Elérhetoség

A szervezet elérhetdsége: 1138 Budapest, Sélya tér utca 13.
Levelezési cime : 1311 Budapest Csillaghegy Pf: 22

A Daganatos Gyermekekért Alapitvany besorolésa, a regisztraciot végzé szerv neve, a
szervezet nyilvantartasi szama, azonosit6 adatai az alabbiak:

Alapitvany roviditett neve: Daganatos Gyermekekért Alapitvany

Az Alapitvanyt a Févarosi Birosag a 7.Pk.60.272/2005/2 szamu végzésével, 9538 sorszam
alatt vette nyilvantartasba 2005.06.02-4n .

Az alapitvany besorolasi egysége: kiozhasznii szervezet.

Az Alapitvany a kdzhasznu szervezetekr6l sz616 1997. évi CLVI. toérvény rendelkezései
szerint, céljainak a kozhasznisag feltételei szerint tesz eleget. Az alapitvany céljainak
megvalésitasa érdekében a Kszt.26. § ¢) pontjanak alabbi alpontjaiban meghatarozott
kézhasznt tevékenységet végzi:
- egészségmegOlrzés, betegségmegel6zés, gydgyitd, egészségiigyi rehabilitacios
tevékenység
- szocidlis tevékenység, csaladsegités, idéskoruak gondozésa

Az alapitvany elsédleges céljai:

- amiitéti beavatkozasra szorul6 gyermekek tdmogatasa, segitése az egészségi
allapotuknak megfelel6 és nélkiilszhetetlen orvosi, korhazi kezelés
igénybevételének lehetdségében;

- hatranyos szociélis helyzetli, balesetet szenvedett, illetbleg miitéten atesett
gyermekek megsegitése anyagi, targyi adomanyokkal, életfunkciot javito
késziilékek biztositasaval;

- lehet6ségei szerint a korhazak 1jsziil6tt- és gyermekosztélyai, valamint
sziildszobak miiszerezettségének, felszereltségének korszertisitése, anyagi és
targyi eszkozokkel valé tamogatasa;
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Az Alapitvany vagyona:

Az Alapitvany nyitott.

Az Alapitvanyhoz barmely bel- és kiilf6ldi, természetes és jogi személy csatlakozhat, ha
az Alapitvany céljaival egyetért, és azt anyagilag tamogatni kivanja.

Az Alapitvany vagyona adomanyokkal gyarapithat6, az adomanyozok belfsldi, kiilfoldi,
magan- és jogi személyek egyarant lehetnek, forint illetve devizafelajanloként.

Az Alapitvany targyi, hasznalati eszkdzokkel, szellemi javakkal, tarsadalmi munkaval
tdmogathato.

Az alapitvany vagyonanak részévé valnak tovabba a kzhasznu és egyéb cél szerinti
tevékenység esetleges bevételei, valamint az alapitvany gazdalkodasi tevékenységének
eredménye és a palyazati forrasok.

Az alapitvany nevében vagy javara torténd adomanygytijtés csak az alapitvany
képviseletére jogosultak irasbeli meghatalmazésa alapjan végezhetd.

A célok megvalositasa érdekében az alapitvany teljes vagyona felhasznalhato.

A Daganatos Gyermekekért Alapitvany személyesen nem gyijt adoméanyokat, igy ezuton is
kérjiik, senkinek ne adjanak pénzt, aki az alapitvany nevében kéri azt Onoktol.

Az Alapitvany jogallisa:
Az alapitvany kozhasznii - jogi személy.

Az alapitvany ideoldgiai-, politikai elkitelezettség nélkiil nyitott, kozhaszni
szolgéltatasait barki igénybe veheti.
Az alapitvany kozvetlen politikai tevékenységet nem folytathat, és nem tamogat, partokto6l
fiiggetlen, azoknak anyagi timogatast nem nyujt, azokt6l anyagi tdimogatast nem fogad el,
orszaggytilési képvisel6i, megyei, fovarosi 6nkormanyzati valasztason jeldltet nem allit, és
nem tamogat.

Az alapitvany gazdilkodasa, a vagyonfelhasznalds modja

- az szabadon rendelkezik és gazdalkodik az Alapitvany céljainak megvaldsitasa érdekében.
Az alapitvany kizarolag masodlagos jelleggel, és csak kézhasznl céljainak megvalositasa
érdekében, azokat nem veszélyeztetve végezhet gazdalkodasi, illetve vallalkozasi
tevékenységet.

Az alapitvany gazdasagi tevékenységet nem végez.

Az alapitvany valtot, illetve mas hitelviszonyt megtestesité értékpapirt nem bocsathat ki,
kézhasznu tevékenységet veszélyeztetd hitelt nem vehet fel, az dllamhéztartas alrendszereit6l
kapott tAmogatast hitel fedezetéiil, illetve hitel torlesztésére nem hasznalhatja fel.

Az alapitvany befektetési tevékenységet nem folytathat.
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Az Alapitvany kezel6 szerve:

Az Alapitvany kezel6szerve a 3 tagi Kuratérium, mely elnékbél és tovabbi 2 tagbdl all. A
kuratérium tagjait az alapit jeloli ki. A kuratoriumi tagok megbizatésa hatarozatlan idére
sz6l.

Az Alapitvany Kuratériumanak tagjai:

Elndk: Bornemissza Tamas
Tagok: Gombar Gyorgyi , Fabian Krisztina

1.1. Szamviteli beszamol6.
Az alapitvany alapitasanak éve: 2005
A szamviteli politika altalinos el6irdsai:

A beszamol6 formaja: Kozhaszni egyszerisitett éves beszamol6
Konyvvezetés modja: Kett6s kényvvitel

A Kkonyvviteli szolgaltatas iranyitasaért, vezetéséért felelés személy:
Neve: Sz6ke Viktoria

Cime: 3035 Gyodngyospata, Kettes patak u. 3.

Regisztracios nyilvantartasi szama: 180625

Vagyoni és pénziigyi jovedelmi helyzet:

Az év végén fennallé hosszi tavu kotelezettsége nem volt.

Az alapitvany, villalkozasi tevékenységet nem folytat

A szamviteli beszamol6 a kézhasznusagi jelentés mellékleteként, azzal egyiitt tekintheté meg.
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M18]1[1[8]2[3][6[8[6]9]0][5[6[9[0][1]
Statisztikai szamjel

Alapitvany megnevezése: Daganatos Beteg Gyermekekért Alapitvany

Alapitvany cime: 1138 Budapest, Solya tér utca 13.

Ko6ézhasznu beszamolo

2011.
tzleti évrél

Kelt: Budapest, 2012.05.24.

a kuratérium elnoke
P.H.



[1T8]1]1]8]2[3]6[8][6[9]0]5[6]9[0]1]
Statisztikai szamijel

Az izleti év mérlegfordulé napja: 2011.12.31.

Kézhasznu beszamol6 MERLEGE

Eszk6zok (aktivak)
adatok E Ft-ban

ssz::“ El6z6 év :‘:f:'g Targyév

a. b. G d. e.

01. |A. Befektetett eszk6zok 28 836 0 54 880

02. |I. IMMATERIALIS JAVAK 7 555 6 096

03. Immateriélis javak értékhelyesbitése

04. [Il. TARGY!I ESZKOZOK 21 281 48 784

05. Targyi eszk6z6k értékhelyesbitése

06. [lll. BEFEKTETETT PENZUGYI ESZKOZOK

07. Befektetett pénziigyi eszkdzok értékhelyesbitése

08. |B. Forgoeszkozok 296 486 0 273377

09. |I. KESZLETEK

10. |Il. KOVETELESEK 0 260

11. |lll. ERTEKPAPIROK

12. |IV. PENZESZKOZOK 296 486 273 117

13. |C. Aktiv idébeli elhatarolasok 0 0 3519
| 14. [ESZKOZOK OSSZESEN | 325322 o] 331776|

Kelt:

Budapest, 2012.05.24.

P.H.

a kuratérium elndke



[1[8]1]1]8]2]3][6][8][6[9]0[5]6][9[0]1]

Statisztikai szamjel

Az Uzleti év mérlegforduld napja: 2011.12.31.

Kozhasznl beszamolé MERLEGE
Forrasok (passzivak)

adatok E Ft-ban

[ Sor- S El626 év(ek)|.
sxim El6zé év |« iositasail TATIYEV
a. b. C. d. e.
15. |D. Sajat téke 324 562 0| 330 708
16. |I. JEGYZETT TOKE 300 300

17. |Il. JEGYZETT, DE MEG BE NEM FIZETETT TOKE
18. [lIl. TOKETARTALEK

19. |IV. EREDMENYTARTALEK 112 587 324 262
20. [V. LEKOTOTT TARTALEK
21. |VI. ERTEKELESI TARTALEK

22. |VII. Targyévi eredmény kdzhaszni tevékenységbdl 211 675 6 146
23. |VIIl. Targyévi eredmény véllalkozasi tevékenységbdl 0 0
24. |E. Céltartalékok 0 0
25. |F. Kotelezettségek 760 0| 1068
26. |l. HATRASOROLT KOTELEZETTSEGEK
27. |Il. HOSSZU LEJARATU KOTELEZETTSEGEK 0 0
28. |lll. ROVID LEJARATU KOTELEZETTSEGEK 760 1068
29. |G. Passziv idébeli elhatarolasok 0 0 0
[ 30. [FORRASOK OSSZESEN | 325322 0| 331 776|

Kelt: Budapest, 2012.05.24.

a kuratérium elndke
PH.



‘I1I8|1|118[2[3T6]8[6I9I0|51619|OI1|

Statisztikai szamiel

Az Uzleti év mérlegfordulé napja: 2011.12.31

Kézhasznu beszamolé EREDMENYKIMUTATASA

adatok E Ft-ban

Tétel-
szam

El6z6 év

El6z6 év(ek)
modositasai

Targyév

b

c

d.

e

Osszes koézhasznl tevékenység bevétele

318 202

362 765

Kozhasznu tevékenységbdl szarmazo bevétel

Aktivalt sajat teljesitmények értéke

w|n| 2P

Egyéb bevétel

318 192

348 048

ebbdél a kapott tamogatas

Alapitétol

Kozponti koltségvetésbol

Helyi Onkormanyzattdl

alo|o|w

Egyéb

318 192

348 048

Ebbdl 1%-0s

285 039

339 056

Pénziigyi miiveletek bevétele

10

14 717

b [

Rendkiviili bevételek

ebbél a kapott tamogatads

Alapitétol

Kdzponti koltségvetésbol

Helyi Onkormanyzattol

Egyéb

Tagdijbol szarmazo bevétel

Vallalkozasi tevékenység bevétele

Osszes bevétel

318 202

362 765

o|o|(m|e|ale|o|e

Kézhasznu tevékenység raforditasai

106 527

356 619

Anyagijellegl raforditasok

68 132

85 677

Személyi jellegli raforditasok

60

Ertékcsokkenési leiras

4 154

3 760

Egyéb raforditasok

34 181

267 108

Pénzilgyi m(veletek raforditasai

74

Rendkivili raforditasok

Villalkozasi tevékenység koltségei

0

Anyagijelleg raforditdsok

Személyi jellegli raforditasok

Ertékcsokkenési leiras

Egyéb raforditasok

Pénzligyi mlveletek raforditasai

Rendkivili raforditasok

Osszes raforditas

106 527

356 619

ADOZAS ELOTTI VALLALKOZASI EREDMENY

0

0

Adofizetési kotelezettség

TARGYEVI VALLALKOZASI EREDMENY

0

0

&= [E|@m

TARGYEVI KOZHASZNU EREDMENY

211 675

6 146

Kelt:

Budapest, 2012.05.24.

P.H.

a kuratérium elndke




Szamviteli politika f6bb vonasai:

A beszamoldsi kotelezettséggel kapesolatos dontések

A szamviteli torvényben rogzitett alapelvek, értékelési eldirasok alapjéan alakitottuk ki az
adottsagainknak, koriilményeinknek leginkabb megfeleld, a torvény végrehajtasanak
modszereit, eszkozeit meghatarozé szamviteli politikankat.

A szamviteli politikank a beszamolasi kitelezettsége, a valds vagyoni, pénziigyi és jovedelmi
helyzetrdl késziild beszamolot helyezi el6térbe. A térvény céljaként a megbizhaté és valos
Osszképet ad6 informacios szolgaltatast €s az ezt biztosit6 alapelveket, szabalyokat,
kdvetelményeket fogalmazza meg.

A beszamolasi forma:

A tarsasag a szamviteli tdrvényben meghatarozott értékek alapjan készitett beszamoldja:
egyszerlsitett éves beszamol6, amelynek tagolasa megfelel a szamviteli térvényben foglaltaknak.
A mérleg ,,A” véltozatban késziilt, a nagybetiivel és rémai szdmmal jelolt tételeket tartalmazza.
Az eredmény-kimutatésa: dsszkoltségeljarassal késziilt, forméja: ,,A” véltozat.

Attérés mas forméjt beszamolora csak a torvényi hatarérték tullépés miatt lehetséges.

A beszamol¢ készitésével kapcsolatos idépontok:

Az iizleti év megegyezik a naptari évvel.

A mérleg fordulonapja: 2011. December 31

A mérlegkészités id6pontja: 2011.M4jus 31

A beszamol¢ készitése, aldirasa:
A beszamol6 nyelve: magyar
Alairé: Bornemissza Tamas

A kdnyvvezetés mddja és a kdnyvvezetéssel kapcsolatos idépontok:

Az alapitvany kezelésében, a hasznalatiban, a tulajdondban 1év eszk&zokrél és azok forrasairdl,
tovabbd a gazdasagi miveletekrél a kettés konyvvezetés keretében biztositja, hogy az eszkdzokben
és forrasokban bekovetkezett valtozasok a valésagnak megfeleléen, folyamatosan, zart

rendszerben, attekinthet6en keriiljon bemutatésra.

A beszamolo kozzététele:

A kozzétételi kotelezettséget az alapitvany a hivatalos, 4ltala szerkesztett honlapjan torténd

megjelenitéssel teljesiti.

A szamviteli alapelvek érvényesitése:

A vallalkozas folytatésanak elve; a teljesség elve; a valédisag elve; a kovetkezetesség elve;
a folytonossag elve; az 3sszemérés elve; az dvatossag elve; a bruttd elszamolas elve;

az egyedi értékelés elve; az id6beli elhatérolas elve; a tartalom elsddlegessége

a formaval szemben elve; a lényegesség elv; a kdltség-haszon dsszetételének elve.
Osszehasonlithat6sag biztositasa

A beszémol6ban minden tétel sszehasonlithaté az el6zé iizleti év megfeleld adataval.

A szamviteli rendért felels személy:
A konyvviteli szolgaltatasok vezetéséért felelds személy neve: Szbke Viktoria
Nyilvéntartasi szama: 180625

Konyvvizsgalati kitelezettség
A beszamoléra vonatkozdan nincs kdnyvvizsgélati kotelezettségiink.
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Az eszk6z6k és forrasok besorolasanak és értékelésének szempontjai:

1. AZ eszk$z6k besorolasanak szempontjai:
Az alapitvany a szamviteli térvény el6irasa szerint a befektetett eszkdzok kozé sorolja
azokat az eszkozoket, amelyek a tevékenységét tartdsan legalabb egy éven tul szolgélja;

A forgbeszk6zok kdzé sorolja azokat az eszkdzoket, amelyek a tevékenységet nem tartdsan szolgaljak.
Hasznalatbavételkor egyedi besorolas, a mérlegkészités soran feliilvizsgélat.
2. A forrasok besoroldsanak szempontjai:
Az alapitvany a SZT el6irasa szerint a sajat forrasokat a tulajdonosok altal véglegesen rendelkezésre
bocsétott és az adézott eredményb6l hagyott sszegek képezik, idegen forrasokat a kiilsé
természetes- €s jogi személyektdl(hitelintézetektdl, gazdasagi tarsasagoktol, maganszemélyektol)
egy évet meghalad6, vagy egy éven beliili fizetési hataridé mellett kapott pénzeszkoz,
termékszallitas, szolgaltatas, vagy egyéb kotelezettség 6sszegek alkotjak.

3. Az eszk6z0k értékelése:

A) A bekeriilési érték :

Az eszkzok vételekor a tényleges beszerzési ar, valamint a felhasznalasig kézvetleniil

- felmeriil6 kiadasok;

- nem pénzbeli betétenként valo atvételkor a létesitd okiratban, vagy annak médositasaban
megjelolt érték;

- sajat eldallitaskor a kozvetlen koltségek;

- térités nélkiili atvételkor a piaci érték;

- ajandékba kapott, hagyatékként atvett, tobbletként fellelt eszkdzok esetében a piaci érték;
- specialis elszamolast igényelnek az értékpapirok egyes véltozatai.

B) Az értékcsokkenés leiras modszerei:

A tervezett ECS leiras elszamolasanak alapja az immateridlis javak és a targyi eszkdzok

V3 7 o )

- aktivélas napjatol egyedileg, évente, a tervezett leirasi kulcsait alkalmazva, linearis médon;
- az alapitvany a kis értéki (100.000 Ft) egyedi beszerzési, eléallitasi érték alatti eszk6z értékét
hasznélatbavételkor egy dsszegben.

C) Az értékvesztés elszamolasa €s visszairdsa:

Akkor szamolunk el, ha az eszk6zok konyv szerinti értéke tartosan

(két mérleg-fordulonapon fennélléan) és jelentésen

(készleteknél 25%-ot meghalad6 eltérés, koveteléseknél pedig az arbevétel 2%-a) magasabb,
mit a vizsgalt eszkdz piaci értéke, valamint, ha az eszk6z a tevékenység valtozasa miatt
feleslegessé valt, megrongalodott;

Kedvez6 fordulat esetén wjraértékelés mellett az értékvesztés visszairasa is lehetséges

a konyv szerinti érték dsszegéig.

4. Az aktiv és passziv id6beli elhataroldsok kore

A) Aktiv id6beli elhatarolasok

Bevételek, melyet a mérleggel lezért idészakra vonatkozik, de csak a mérlegfordulé napja
- utan esedékesek.

- koltségek, réforditasok, melyek a mérlegforduld napjat kovetd idészakra szamolhatok el.
- a véglegesen 4tvallalt, de a mérlegfordulé napig pénziigyileg nem rendezett
tartozasatvallalas dsszege.

- tobblet kotelezettségek (PL.: valtotartozas kamata) miatti sszegek.

Daganatos Gyermekekért Alapitvany Kozhaszniisdgi jelentés 2011.



B) Passziv id6beli elhatarolas

- bevételek, melyek a mérlegforduld napja el6tt befolytak, de a kvetkezd év bevételét képezik.
- Koltségek, raforditasok, melyek a mérlegeléssel lezart évet terhelik, de csak a mérleg
fordulonapja utan meriilnek fel.

- A mérleggel lezart évhez kapcsolodd prémiumok, jutalmak és azok jarulékai.

- A mérlegfordulé napja, és a mérlegkészités napja k6zott ismerté valt, lezart évet

terhel6 kotelezettségek.

- Koltségek, raforditasok ellentételezésére kapott timogatasok koltséggel,

raforditassal még nem ellentételezett Gsszege.

- Rendkiviil bevételként elszamolt halasztott bevételek.

1.1 Kiegészitések a szamviteli beszamoléhoz

A szamviteli beszamol6 a szervezet gazdalkodasarol, vagyoni-, pénziigyi-
¢s jovedelmez@sége helyzetérél megbizhat6 és valds képet mutat,
ahhoz tovabbi kiegészitd informacidk kozlése nem sziikséges.

2. A koltségvetési tamogatasok felhasznalasa.

Daganatos Gyermekekért Alapitvany Kozhaszniisdgi jelentés 201 1.
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Kozlemény
az ad6zo rendelkezése szerint a kedvezménrezett
részére atutalt 6sszeg felhasznéalasaré

Nemzeti Ad6- [A személyi jovedelemadé meghatérozott részének az ad6z6 rendelkezése szerinti felhasznalasarél sz6l6
és Vambhivatal 1996. évi CXXVI. torvény 6. § (3) bekezdése alapjan]

A kedvezményezett azonosité adatai

Kedvezményezett szervezet adéoszama: BE@@ — ST EE

Neve:

Daganatos Beteg Gyermekekért Alapitvany

Székhelye: E]E Budapest, Sélya tér utca 13.

Szervezeti formaja: @

AZONOSITAS (A-1) |[

,
\

,

Birésagi nyilvantartasi szama: 9538

Bir6sagi hatarozat jogerére emelkedésének datuma: @@@@ — @@ — @@

N
< s
@ Képviseldie: - Bornemissza Tamas
=
8 Létesit6 okirat vagy jogszabaly szerinti kozcéld, kézérdekd, kézhasznu célja:
=
g 01. miitéti beavatkozasra szorulé gyermekek gyégyitasanak tamogatasa
02. m(itéti beavatkozasra szorulé gyermekek csaladtagjainak timogatasa
03. hatranyos szocialis helyzet(i csaladok megsegitése, timogatasa
04.
f Kizardlag a személyi jovedelemadé meghatarozott részének az ad6zé rendelkezése szerinti felhasznalasardl sz6l6
1996. évi CXXVI. térvény 4. § (1) bekezdés a) pontja szerinti szervezetek esetében kell kitolteni,
= abban az esetben, ha a szervezet rendelkezik kézhaszniséagi fokozattal!
7y
<
5 Kézhasznlisagi fokozata: E
°
8 Kézhasznusagi jogallast megallapitd birésagi végzés jogerére emelkedésének datuma:
<

[2o]o]s]—[o]s]~[o][2]

Kdzlemény jellege: D

-

N

Az ad6hat6séag altal hibasnak mindsitett kzlemény vonalkédja:

Kit6lt6 verzi6:2.30.0 Nyomtatvany verzi6:1.0 Nyomtatva: 2011.11.02 10.36.02
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Kozlemény
az ad6z6 rendelkezése szerint a kedvezményezett
részére atutalt 6sszeg felhasznalasaré

10KOZz-01

Kedvezményezett szervezet neve:

Daganatos Beteg Gyermekekért Alapitvany

aseszame: [1][8[1][1][8]2][a][e] - [2] -[4]1]

\

Az atutalt 6sszeg targyévi* felhasznalasara vonatkozé adatok

ami a rendelkez6 évben mar felhasznélasra keriilt az akkor atutalt 6sszegbdl.

*Targyévnek a rendelkezé évet kévetd naptari évet kell tekinteni. Ugyanakkor a tablazat kitsltése soran figyelembe kell venni azt az dsszeget is,

(Az adatokat forintban kell megadnil)

~

01,

(A) A rendelkez6 évben juttatott 6sszeg:

285 039 323 o)

02

(A1) Ebbdl a targyévben miikodésre fordithaté 6sszeg (A*0,3):

85 511 797 torint

03

(A2) Ebbél a targyévben miikédésre felhasznélt 6sszeg (A2<=A1):

83 549 889 rorint

04

(A3) Ebbdl a targyévben cél szerinti tevékenységre felhasznélt 6sszeg:

167 190 826 torint

05

(A4) Ebbdl tartalékolt 6sszeg (A-A2-A3):

34 298 608 wrint

06
07
08

09

(A5) A tartalékolas célja:
Daganatos, leukémias és rossz szocidlis helyzetben 1évé beteg gyermekek részére

torténd udiils épitése

Hatranyos helyzetii beteg gyermekek tdimogatasa

10

(AB) A tartalékolas id6tartama:

[1]e]

(1T

(B) A targyévet megel6z6 évben tartalékolt 6sszeg:

21 955 799

12

(B1) Ebb6l a targyévben miikodésre fordithaté dsszeg:

14 898 rorint

13

(B2) Ebbdl a targyévben miikédésre felhasznélt 6sszeg (B2<=B1):

14 898 orint

14

(B3) Ebbél a targyévben cél szerinti tevékenységre felhasznélt 6sszeg:

21 940 901 orint

15

(B4) Ebbdl tovabb tartalékolt 6sszeg (B-B2-B3):

0 forint

16
17
18
19

(B5) A tartalékolas célja:

S

20,

(B6) A tovabbtartalékolas id6tartama:

(21)

(C) A targyévet megel6z6 masodik évben tartalékolt, targyévben felhasznélhaté 6sszeg:

22

(C1) Ebbél a targyévben miikddésre fordithaté 6sszeg:

23

(C2) Ebbdl a targyévben miikddésre felhasznalt 6sszeg (C2<=C1):

forint

24

(C3) Ebbdl a targyévben cél szerinti tevékenységre felhasznalt 6sszeg:

forint

25]

(C4) Ebbdl tovabb tartalékolt dsszeg (C-C2-C3):

forint

26
27

(C5) A tartalékolas célja:

28]

29

30,

(C6) A tovabbtartalékolas id6tartama:

[«

Kitolt6 verzi6:2.30.0 Nyomtatvany verzi6:1.0

Nyomtatva:

2011.11.02 10.36.02




Kozlemény
10KOZ-02 az ad6z6 rendelkezése szerint a kedvezményezett

részére atutalt 6sszeg felhasznalasaré

L J

Kedvezményezett szervezet neve:

Daganatos Beteg Gyermekekért Alapitvany

ins (SR - [ - T

7 ~

Az atutalt 6sszeg targyévi* felhasznalasara vonatkoz6 adatok

*Targyévnek a rendelkez6 évet kbvetd naptari évet kell tekinteni. Ugyanakkor a tablazat kitsitése soran figyelembe kell venni azt az 6sszeget is,
ami a rendelkezé évben mar felhasznélasra keriilt az akkor atutalt 6sszegb6l.

(Az adatokat fori kell dni)
(31[(D) A targyévet megel6z6 harmadik évben tartalékolt, targyévben felhasznélhat6 ésszeg: M:
32/(D1) Ebbdl a targyévben miikédésre fordithat6 osszeg: i
33{(D2) Ebbdl a targyévben mikddésre felhasznalt 6sszeg (D2<=D1): o
34)(D3) Ebbdl a targyévben cél szerinti tevékenységre felhasznalt 6sszeg: e
35/(D4) Ebbdl fel nem hasznalt 6sszeg (D-D2-D3): o
(36]E A térgyévben felhasznélhaté teljes 6sszeg (A+B+C+D): 306 995 122 =
37 (E1) Ebbél a targyévben miikodésre fordithatd teljes 6sszeg (A1+B1+C1+D1): 85 526 695 o)
(38{(F) A térgyévben felhasznélt telies 6sszeg: 272 696 514 =R
394(F1) A targyévben miikodésre felnasznélt telies 6sszeg (A2+B2+C2+D2): 83 564 787 o
404(F2) A targyévben cél szerinti tevékenységre felhasznalt teljes 6sszeg (A3+B3+C3+D3): 189 131 727 o
41{(F3) A tartalékolt teljes 6sszeg (A4+B4+C4): 34 298 608 1o
L42' (F4) Mar fel nem hasznalhaté 6sszeg (D4): o

Az atutalt 6sszeg felhasznalasanak széveges ismertetése ]
(max. 800 karakter)

r N

01. Daganatos, leukémias beteg- és rossz szoc. helyzetben Iévé gyermekek tAimogatasa
02. Daganatos,leukémias beteg gyermekek és rossz szoc.helyz.csaladok r.iidiilé épitése
03. Gyermek onkoldégiai, hematolégiai osztalyok fejlesztése

04. Daganatos,leukémias beteg gyermekek kezelésére szolgal6 gépek beszerzésének tam.
05. Oktaté video készitése a b6rrak kialakulasanak megelézésére

06. Tudomaényos kisérletek finanstirozasa a gyermekkori daganatos betegségek kialaku-
07. lasanak megel6zése érdekében

08. telekampany, telefonszamla, marketing kéltségek

09. szérélapok, tajékoztaté anyagok készitése, postazasa

10.

Kitolt6 verzi6:2.30.0 Nyomtatvany verzi6:1.0 Nyomtatva: 2011.11.02 10.36.02



Kozhasznu céli miikodésre kapott timogatas.

Az Alapitvany az ado6fizet6 allampolgarok altal felajanlott személyi jovedelemado 1 %-bol
2010.-ben: 285.039.323 Ft-ot kapott. Ezt az sszeget 2010. oktober 31-t61 2011. oktober 31.-
ig hasznélta fel a létesité okiratban megjelslt céloknak megfeleléen a kuratériumi dontések
alapjan.

Az Alapitvany az adofizet6 allampolgérok éltal felajanlott személyi jévedelemadd 1 %-bol
2011.-ben: 338 335 712 Ft-ot kapott. Ezt az §sszeget 2011. oktober 31-t61 2012. oktober31.-ig
hasznélja fel a 1étesité okiratban megjeldlt céloknak megfelelen a kuratériumi dontések
alapjan.

a miitéti beavatkozasra szorulé gyermekek tdmogatésa, segitése az egészségi allapotuknak
megfeleld és nélkiilozhetetlen orvosi, korhazi kezelés igénybevételének lehetéségében;
hatranyos szocidlis helyzet(i, balesetet szenvedett, illetéleg miitéten atesett gyermekek
megsegitése anyagi, targyi adomanyokkal, életfunkciot javito késziilékek biztositasaval,
lehetdségei szerint a korhazak ujsziiltt- és gyermekosztalyai, valamint sziilészobéak
miiszerezettségének, felszereltségének korszerisitése, anyagi és targyi eszkozokkel vald
tamogatésa;

Targyévben felhasznalt teljes 6sszeg: 272 696 514Ft

Cél szerinti tevékenységre felhasznalt 6sszeg: 189 131 727 Ft
Miikédésre felhasznalt 6sszeg: 83 564 787Ft

Tartalékolt 6sszeg: 34 298 608Ft

Daganatos, leukémias, beteg gyermekek kozvetlen anyagi tdamogatéasa dsszesen: 16.028.000
Forint értékben. / 161 csalad /

- Mikroszkop képfeldolgozast vezérlé szoftverhez adatbazis vasarlas finanszirozasa a
Debreceni Klinika Genetikai K6zpontjanak, a leukémias megbetegedések egyes tipusaira
Jellemzd kromoszoma eltérések és molekuléris genetikai valtozasok vizsgélatdhoz. 5.000.000
forint értékben

- Heim Pal gyermekkorhaz fejlesztése egy digitalis képalkotd és archivalé / PACS /rendszer
kiépitésével. 87.375.000

E. S

- Daganatos, leukémias beteg gyermekek tidiilését biztosité nyaral6 épitési munkalatainak
finanszirozasa: 1.885.960 forint értékben.

- Havonta 1000 /egy ezer/ darab magzati kromoszéma kombinalt vizsgalat finanszirozasa

orszagos lefedettséggel. (down szindromas gyermeknél lényegesen gyakoribb a leukémias
megbetegedés kialakulasa) 25.731.700 forint értékben

- Kerékpar, asztali szamitogép, fényképezdgépek, laptopok, egyéb jatékok vasarlasa
daganatos, leukémias gyermekek részére. 243.993 forint értékben.

- Heim Pél gyermekkorhaz részére 20 darab munkadllomas asztali szamitégép konfiguracié
vésarlasa: 4.884.240 Ft

Daganatos Gyermekekért Alapitvany Kozhaszniisdagi jelentés 2011.



- Viztisztité berendezések kiépitése daganatos, leukémiéas, beteg gyermekek otthonaban 30
csaladnal dsszesen: 2.353.500 forint értékben.

- Gyermekkori melanoma szlirés fontossagéra torténé figyelemfelhivés oktatéfilm, és
weboldal segitségével egy orszagos média, €s online kampany keretein beliil. Az Oktat6film
mindenki szdmara ingyenesen elérhetd: gyermekmelanomaszures.hu oldalon 23.186.850
forint értékben.

- Daganatos, leukémidas beteg gyermek otthonaban kezelések uténi steril kdrnyezet kialakitisa
antibakteriélis sterilizal6 takaritassal 1.740.000 forint értékben

- Személygépjarmii fenntartasi k6ltsége daganatos gyermekek szdmara épiil4 balatoni nyaralo
munkalatainak koordinalaséhoz, sziikséges eszkzok széllitdsanak, illetve daganatos beteg
gyermekek csalddjanak latogatasa, kérnyezettanulmany készités céljabol 854.273 forint
értékben.

- Kutatés finanszirozasa a Heim Pal gyermekkorhaz kézponti laboratériuméban foly6 Timidin
kinaz nevii tumor marker referencia intervallumanak meghatarozasara gyermekek neme, és
korcsoportja szerint (Daganatos, leukémias gyermekek betegségének korai stadiumban egy
egyszerli vérvizsgélattal torténd felismerésére, kezelésiik nyomon kvetésére szolgal)
16.156.700 forint értékben.

- Miiszerek vasérlasa a Miskolci Egyetemi Oktaté Kérhaz Gyermek Egészségiigyi Kozpont
részére. / infiziés pumpak / 1.087.500 forint értékben.

- Gyulai Pdndy Kélmén korhaz gyermekosztalyanak timogatdsa miiszerekkel / 1 db prefuziés
pumpa, 2 db volumetrikus infuziés pumpa, 2db pulsoxy méter, 5db vérnyomasméré /
2.604.001 forint értékben
Fenntartasi koltségre felhasznélt 5sszeg:

- Targyévben miikédésre fordithat6 dsszeg: 85.511.797 forint.

-Az alapitvany irodai fenntartasra, tevékenységiink népszertisitésére, adoméanygytijtés

céljara, ad6 1 szazalék orszagos médiakdltségeire, és internet alapu kampanyara forditott
Osszeg: 83.564.787forint

3. Az alapitvany vagyon felhasznalasaval kapcsolatos kimutatas:

A Daganatos Gyermekekért Alapitvany targyévben 6.146 ezer Ft eredményt realizalt.
A targyidészakban felmeriilt raforditasok nagysagrendje 356.619 ezer Ft.

- A vagyon felhasznalasat a mérleg és az eredmény levezetés tartalmazza.

Daganatos Gyermekekért Alapitvany Kizhasznisdgi jelentés 201 1.



D. Sajat toke 330 708
I. JEGYZETT TOKE 300
IV. EREDMENYTARTALEK 324 262
VII. Targyévi eredmény kozhasznu tevékenységbol 6 146

el6z6 évben targy évben
D. Sajat téke 324562 0| 330708
. JEGYZETT TOKE 300 300

1. JEGYZETT, DE MEG BE NEM FIZETETT TOKE
II. TOKETARTALEK

IV. EREDMENYTARTALEK 112 587 324 262
V. LEKOTOTT TARTALEK
VI. ERTEKELESI TARTALEK
VII. Targyévi eredmény kozhaszni tevékenységbdl 211 675 6 146

A sajat téke 2010.-ben: 324.562 ezer forint volt, 2011.-ben: 330.708 ezer forintra nétt.

Ez szamszakilag: 6146 ezer forint ndvekedés, ami szazalékban kifejezve: 2 szazalékos
novekedést jelent.

Az eredménytartalék:
2010.-ben: 112.587 ezer forint volt, 2011.-ben: 324.262 ezer forintra nétt.

Ez szdmszakilag: 211675 ezer forint névekedés, ami szazalékban kifejezve: 188 szazalékos
novekedést jelent.

A targyévi eredmény kozhasznu tevékenységbdl 2010.-ben: 211.675 ezer forint volt,
2011.-ben: 6.146 ezer forintra cs6kkent.

Ez szamszakilag: 205.529 ezer forint csokkenés, ami sz4zalékban kifejezve: 97 szazalékot
jelent.

Ezen névekedés tobb tényezd egyiittes hatasanak az eredménye:

- Az adofizetd allampolgarok évrél évre figyelemmel kisérik a Magyarorszagon
tevékenykedd civil szervezetek munkajat, és egyre tudatosabban valasszak meg
azt az alapitvanyt, egyesiiletet, amely valds étékeket képvisel, és timogatasra
érdemes.

- A Daganatos Gyermekekért Alapitvany atlathatd, megbizhaté médon hasznélja fel
a beérkez6 tamogatasokat, 6sszhangban a létesitd okiratban felvallalt feladatokkal.

Daganatos Gyermekekért Alapitvany Kozhaszniisdgi jelentés 201 1.



- A beszamolokban tapasztalt ugrasszer(i ndvekedés az Alapitvany vezetéségének
pozitiv gondolkodasa, 6nzetlen segitokéssége, valamint a radszorulé daganatos,
hematologiai daganatos betegségben szenvedd gyermekekkel, és az 6ket neveld
csaladokkal vald egyiittérzés, a valos értékek képviselése, és az adofizetd
tarsadalmi rétegek megfeleld, koltséghatékony megszolitasa egyiittesen
eredményezte.

- Targyévi eredmény kdzhaszni tevékenységbdl szarmazo kiilonbség a 2010.-ben

kapott 285m forintos tamogatas felhasznalasanak eredménye

4. Cél szerinti juttatasok kimutatasa

Daganatos Gyermekekért Alapitvany 2011.-ben az alabbi cél szerinti juttatasokat nyujtotta.

- Alapitvanyunknal regisztralt daganatos, leukémias beteg, raszorulé gyermekek és csaladjuk
kozvetlen anyagi tamogatasa. / 178 csalad / 18.812.970Ft

- Kerékpar, asztali szamitogép, fényképezogépek, laptopok, egyéb jatékok vasarlasa
daganatos, leukémias gyermekek részére. 831.601 Ft

- Havonta 1000 /egy ezer/ magzati kromoszoma vizsgalat finanszirozéasa. (down szindrémés
gyermeknél lényegesen gyakoribb a leukémias megbetegedés kialakulasa) 33.038.600 Ft

- Eszk6zok szallitashoz, kdrnyezettanulmanyok készitéséhez, csaladlatogatasokhoz hasznalt
személygépjarmii fenntartasi koltsége: 1.289.921Ft

- Kezeléseket kovetd idoszakban végezhet6 rehabilitacids gyogytorna fontossagara iranyul6
figyelemfelhivas HD mindségii oktatofilm és weboldal elkészitése orszagos szinten
népszerisité médiakampannyal és online kampannyal.

Az oktatofilm otthon elvégezhetd tornagyakorlatokat mutat be, és mindenki szamara
ingyenesen elérhet6 a gyermekgyogytorna.hu weboldalon.

Dvd formatumban ingyenesen igényelhetd minden alapitvanyunknal regisztralt daganatos,
leukémias gyermek részére. 29.093.000 Ft

- Kutatés finanszirozasa a Timidin kinaz nevii tumor marker referencia intervalluméanak
meghatérozésara gyermekek neme, és korcsoportja szerint (Daganatos, leukémias gyermekek
betegségének korai stddiumban egy egyszerii vérvizsgalattal torténd felismerésére, kezelésiik
nyomon kovetésére szolgal) 18.336.850 Ft

- SE. II. Sz. Belgyogyaszati Klinika Endokrinologiai Genetika Laboratériumaban folyo
integrativ genomikai kutatasok timogatasa az eredmények kiértékeléséhez sziikséges nagy
kapacitassal bir6 informatikai eszkozzel. 22.000.000

- Gyermekek melanoma szlirés fontossagéra torténd figyelemfelhivas oktat6film, és weboldal
segitségével egy orszagos média és online kampany keretein beliil. Az Oktatéfilm mindenki

szamdra ingyenesen elérhetd: gyermekmelanomaszures.hu oldalon 23.186.850 Ft

- Steril szobak kialakitasa daganatos beteg gyermekek otthonaban a kezeléseket kovetd
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csiramentes kornyezet, €s a teljes felépiilés biztositasa érdekében. 638.846 Ft

- Viztisztit6 berendezések kiépitése daganatos, leukémias, beteg gyermekek otthonaban 30
csaladnal 6sszesen: 2.353.500 forint értékben.

- Daganatos, leukémias beteg gyermek otthonaban kezelések utani steril kérnyezet kialakitasa
antibakterialis sterilizal6 takaritassal. /120 csalad / : 6.000.000 Ft

- Heim Pél gyermekkorhaz fejlesztése egy digitalis képalkoto és archivalé / PACS /rendszer
kiépitésével. 87.375.000 Ft

- Daganatos, leukémias gyermekek részére 5 csalad egyidejii nyaralasat biztosité 360 nm-es
alapteriiletli nyaralohaz felépitése a kornyezetvaltozas, zavartalan pihenés biztositasara, mely
elfeledteti a kezelésekkel tiizdelt hétk6znapokat. Az épiilet jelenleg szerkezetkész allapotban
van, belsé gépészeti munkalatokat folynak. 17.380.804 Ft

- Jarm{i véasarlasa daganatos, leukémids beteg gyermekek tdmogatasara szant eszk6z6k
orszagos szintli kiszallitasdhoz, kérnyezettanulmanyok elvégzéséhez, balatoni nyaral6
épitésének koordinalasahoz. 9.900.000 Ft

- Miszerek vasérlasa a Miskolci Egyetemi Oktaté Korhaz Gyermek Egészségiigyi Kozpont
részére. / infuziés pumpak/ 1.087.500 Ft

- Gyulai Pandy Kalman korhaz gyermekosztalyanak timogatasa miiszerekkel / 1 db prefizids
pumpa, 2 db volumetrikus infiziés pumpa, 2db pulsoxy méter, 5db vérnyomasméro /
2.604.001 Ft

Mikroszko6p képfeldolgozast vezérls szoftverhez adatbézis vasarlas finanszirozasa a
Debreceni Klinika Genetikai K6zpontjanak, a leukémias megbetegedések egyes tipusaira
jellemz6 kromoszdéma eltérések és molekuléris genetikai valtozasok vizsgélatahoz. 5.000.000

Heim Pal gyermekkorhéz részére 20 darab munkaallomas asztali szamitogép konfiguracié
vasarlasa: 4.884.240 Ft

A Daganatos Gyermekekért Alapitvany vallalkozoi tevékenységet nem végez.
Programjait, miikodését cégek, magénszemélyek adoméanyabol, és a felajanlott ad6 1
szazalékbol finanszirozza. A programokat, atadott eszkdzoket téritésmentesen biztositja a
gyermekeknek, csaladjaiknak, és a korhazaknak egyarant.
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5. A kézponti koltségvetési szervtél, az elkiilonitett dllami pénzalaptdl, a helyi
dnkormanyzattol, a kisebbségi telepiilési nkormanyzattol, a telepiilési 6nkormanyzatok
tarsuldsatél, mindezek szerveitél kapott timogatas mértéke

Alapitvanyunk nem részesiilt a kbzponti koltségvetési szervtél, az elkiildnitett allami
pénzalaptdl, a helyi 6nkorményzattdl, a kisebbségi telepiilési 6nkormanyzattol, a telepiilési
onkormanyzatok tarsulasatol, mindezek szerveit6l kapott timogatasban

6. A kozhasznu szervezetet vezetd tisztségviseldinek nyijtott juttatasok mértéke, illetéleg
Osszege.

Az alapitvany, és, illetéleg kezeld szervének (szervezetének) és feliigyel6 szervének elndke és
tagjai munkdjukért sem pénzt, sem egyéb jellegii juttatast nem fogadnak el, szabad
akaratukbol, j6 szivvel, 6nzetlen segit6 szandékkal végzik azt.

Vezet6 tisztségviselé nem részesiilt anyagi juttatasban.

7. A kozhasznu tevékenységrol sz616 rovid tartalmi beszamolé

A Daganatos Gyermekekért Alapitvany 2005-ben jott létre.

Az Alapitvany f6 célja, a daganatos, hematolégiai daganatos betegségben szenved6
gyermekek tdmogatasa, felépiilésének eldsegitése.

F6 tevékenységét az alapitvany neve is kivaldan tiikrozi, tovabba:

a miitéti beavatkozasra szorul6 gyermekek tdmogatasa, segitése az egészségi 4llapotuknak
megfeleld és nélkiilozhetetlen orvosi, korhazi kezelés igénybevételének lehetéségében;
hatranyos szocialis helyzet, balesetet szenvedett, illetéleg miitéten atesett gyermekek
megsegitése anyagi, targyi adomanyokkal, életfunkciot javito késziilékek biztositasaval;
lehet6ségei szerint a kérhazak wjsziilott- és gyermekosztalyai, valamint sziilészobak
miiszerezettségének, felszereltségének korszeriisitése, anyagi és targyi eszk6zokkel vald
tamogatésa;

daganatos beteg, betegségbdl felépiild és szocidlisan raszorulé gyermekek és csaladjaik
tamogatasa;

daganatos  beteg, betegségb6l felépiild és szocidlisan raszorul6 gyermekek
segitése;

kutatasok, vizsgalatok, elemzések tamogatdsa és szervezése a daganatos beteg gyermekek
gyoOgyitasanak elésegitése valamint a betegségek korai felismerése és kialakuldsuk
megelézése céljabol;

egy€b, a cél megvalodsitasahoz sziikséges feladatok ellatasa.

Az Alapitvany nem végez gazdasagi, vallalkozo6i tevékenységet.

Az alapit6 okiratban megfogalmazott kzhasznu tevékenységeket megalakulés 6ta
maganszemélyek, és cégek adomanyaibdl, és a személyi jovedelem ad6 1 szazalékanak az
alapitvany részére torténé felajanlasaibél finanszirozza
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A csaladtamogatasi, prevencids programokat téritésmentesen biztositja a gyermekeknek €s
csaladjaiknak.

2011.- ben megvalosult tevékenységek:

- Az alapitvdny csalddtimogatdsi programjdban dsszesen 178 regisztrdlt daganatos,
leukémids beteg, raszorulo gyermek és csalddja kozvetlen anyagi timogatdsa.
Elengedhetetlen segitség ebben nehéz helyzetben, hogy a daganatos, leukémias betegséggel
kiizd6 gyermekek csaladja kicsit kénnyebben boldoguljon a mindennapok és a betegség éltal
okozott nehézségekkel, ugyanis az ilyen betegségben szenvedd gyermekek sziileinél altalaban
az egyik sziil6 keresete kiesik, mivel minden idejét a gyermekkel t6lti a kérhazban, a
gyogyszerek, taplalék kiegészitok €s az utazasok is nagyon sokba keriilnek, amik teljesen
kimeritik a csaladok anyagi tartalékait.

Ilyenkor fordulnak alapitvanyunkhoz anyagi timogatas igényével, amit egy regisztracié kovet
alapitvanyunk csaladtamogatasi programjaba Ennek kovetkeztében 2011.-ben alapitvanyunk
178 regisztralt csaladnak nyujtott kézvetlen anyagi tdamogatast.

- Kerékpadr, asztali szamitogép, fényképezogépek, laptopok, egyéb jidtékok vdsdrldsa
daganatos, leukémids gyermekek részére.

Alapitvanyunk folyamatos kapcsolatban all a csaladtamogatasi programban regisztralt
daganatos, leukémias gyermekek csaladjaval.

A kezeléseken ates6 gyermekek gyakran elveszitik a kapcsolatot osztalytarsaikkal, mivel
otthonukban, steril kérnyezetben kell tartozkodniuk. Tarsasagba, jatszotérre, 6vodaba,
iskolaba nem mehetnek, mert az valos veszélyeket rejt a legyengiilt immunrendszerii
szervezetre.

Ilyen esetekben a rossz szocialis helyzetben 1évé csaladok részére asztali szamitogépeket,
lapokat adtunk 4t, hogy a korlatozott mozgasterti gyermekek az interneten keresztiil tarthassak
barataikkal a kapcsolatot. Esetenként kerékpérra, fényképezégépre volt igény, ezen
felkéréseknek is eleget tudtunk tenni. Mindezek mellett karacsony alkalméaval ajandékokat
vasaroltunk, becsomagoltuk, és alapitvanyunk tagjai személyesen juttatték el azoknak a
csaladoknak, ahol a leg nagyobb sziikség volt ra.

Alapitvanyunk tovébbra is fontosnak tartja a daganatos, leukémias gyermekek csaladjaval
fenntartott kapcsolatot, segiteni a gyermekek felépiilésében, nem csak anyagi, vagy targyi
adoményokkal, hanem szeretetettel, odafigyelést, és egyiittérzéssel egyarant!

- Havonta 1000 /egy ezer/ darab magzati kromoszoma vizsgdlat finanszirozdsa. (down
szindrémads gyermeknél lényegesen gyakoribb a leukémids megbetegedés kialakuldsa, igy a
down kor sziirés timogatdsdval, szadmos leukémids megbetegedést is megelézhetiink)

Nincs nagyobb &rom egy csaladban, mint egy vart, egészséges gyermek sziiletése.
Szerencsére az Ujsziildttek tobbsége egészségesen érkezik. Az esetek egy részében az anya
életkoratol fiiggetleniil testi vagy szellemi fogyatékos ujsziilott jon a vildgra, melynek
hatterében gyakran all kromoszéma rendellenesség, a legismertebb és leggyakoribb ezek
koziil a Down-kor vagy més néven 21-es triszomia. Mivel ez a rendellenesség altaldban nem
oroklott, a magzat csaladi elézmény nélkiil is hordozhatja ezt a kromoszéma hibat. Megelz6
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vizsgéalatok nélkill megkdzelitben minden 6-700 csecsemdbdl egy szilletne ezzel a
rendellenességgel.

A Down-koros beteg sejtjeiben a 21. szamu kromoszomabdl kettd helyett hdrom
talalhat. A betegeket szellemi fejlédés kiilonbdzé sulyossagu elmaradottsiga mellett a
jellegzetes arcfelépités jellemzi. A szellemi visszamaradottsagot rendszerint mas fejlédési
betegségek, példaul sziv-, érzékszervi és emésztbrendszeri rendellenességek kisérik. Az
¢letkilatasukat foként a sziv- és érrendszeri rendellenességek stlyossaga hatarozza meg.

A normal populaciohoz viszonyitott életkilatasaik a kovetkezok:

Eletéy relativ megélési arany szivfejlédési | relativ megélési arany szivfejlodési
rendellenesség mellett rendellenesség nélkiil

1év [76,3% 90,7%

5év |61,8% 87.2%

10év |57,1% 81,9%

20év |53,1% 79.2%

30év |49.9% 78,1%

A Down-szindromasok fertézésekkel szemben fokozottabban érzékenyek, bizonyos tipusu
leukémia is gyakrabban fordul el6 naluk; immunrendszeriikk gyengébb a normaélisndl. A
megsziiletd gyermek ezért specidlis gondozast igényel egy életen at. Mivel mindez komoly
terhet r6 a csaladra, ezért nagy jelentésége van a Down-kor szlirésének, vagyis a betegség
felderitésének még magzati korban.

Magyarorszagon a Down-kor biokémiai vizsgalatokkal kiegészitett sziirése nem része
a kotelezéen elvégzendé terhes gondozési protokollnak. Azonban mds vezetd eurdpai
orszagok mintdjat kovetve egyre tobb egészségiigyi intézményben valnak elérhetévé a nagy
hatékonysagu sziir6vizsgalati médszerek.

Két mddszer hasznalhato a magzat kromoszoma rendellenességének vizsgalatara:

e invaziv médszer — magzatvizb6l, méhlepénybdl, koldokzsinérbol vesznek mintét,
amelyet kiilonb6z6 laboratériumi modszerekkel tovabb vizsgdlnak. Az invaziv
modszer alkalmazasa vetélési kockazattal jarhat.

* nem invaziv médszer — sziir6tesztek: olyan vizsgélati médszerek, amelyek semmiféle
vetélési kockazattal nem jarnak, ultrahanggal, illetve az anyai vérbdl vett minta
alapjan torténik a vizsgalat.

Az anyai vérszérum vizsgalata nem egyetlen Down-kor specifikus marker meghatarozasat
jelenti, hanem tSbb biokémiai vizsgalat egyidejii elvégzésén alapul, melyekbél a kromoszéma
rendellenességek, igy a Down-kor kockazaténak mértéke az adott terhességre szamithato. A
mért eredményeket kiegészitve a kismama egyéb adataival (életkor, testsuly, dohanyzas, stb.)
egy specidlis szamitégépes kiértékel6 program segitségével torténik a Down-kor
kockazatanak szamitésa.
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Altaldnosan ismert tény, hogy a Down-kor eléforduldsi gyakorisaga az anyai életkor
elérehaladasaval novekedést mutat. Ezért hazankban a magzati kromoszoma-vizsgalatot 37 év
felett rutinszertien felajanljak, mely beavatkozds 1-2 %-ban a magzat elvesztésével jar. A
hazai Down-koéros sziiletések tobbsége — mintegy 70 szdzaléka — viszont a 35 évnél fiatalabb
kismamaknal fordul el6! A fent emlitett okok miatt Amerikdban mar 2007-ben megsziintették
az életkori szilirést, helyette komplex szilirdvizsgalatot végeznek — ultrahangos és biokémiai
vizsgélatokat — ezek egyiittes eredménye alapjan ajanljak fel a magzatviz-vizsgalatot.

Ma Magyarorszagon egyetlen biokémiai marker meghatarozasat tamogatja a
tarsadalombiztositas — ez pedig az AFP (teljes nevén alfa-fetoprotein) vizsgélata a terhesség
16. hetében.

Az AFP egy foként a magzati majban termel6dott fehérje, amely a méhlepényen keresztiil
jut a varand6s kismama vérébe. Az AFP koncentricidja az anyai vérben a terhességi kor
elérehaladtaval folyamatosan emelkedik, értéke egyszerti vérvétellel mérhetd.

Az AFP-vizsgélatot a magzati rendellenességek sziirésére a 70-es években (!) — ekkor még
nem volt UH vizsgalat (!) — vezették be a magyarorszagi terhesgondozasba. A mért AFP
érték az atlagtol valo eltérése kétféle betegség jelenlétére utalhat, a Down-kérra és a nyitott
gerincre.

Béar a II. trimeszterben az AFP sziirés ma is a terhes gondozasi protokoll része,
Onmagiban mérve napjainkban mér inkabb soroljuk az elavult vizsgélatok csoportjaba,
mintsem a korszeri szlirések kozé. Talalat biztonsdga Down-koérban 40% alatt van (!), a
nyitott gerinc pedig a korszer(i ultrahang késziilékekkel nmagaban is nagy biztonsaggal
kisziirhet6. A terhesség mésodik harmaddban mas biokémiai markerekkel is kombinalva
viszont érzékeny jelz6je lehet a magzati rendellenességeknek.

A Down-kér sziiletés eldtti diagnosztikdjanak jelenleg leghatékonyabb modszere a
komplex sziirdvizsgilat, ami az ultrahangvizsgilat és a vérvizsgilat kombindcidjat
jelenti. Komplex sziir6vizsgalat Magyarorszdgon csak magénintézményekben érheté el, st
minden hazai maganintézményben a terhesgondozas elengedhetetlen részét képezi, ahogyan
Nyugat-Eurépéban és az USA-ban is. Nalunk a tarsadalombiztositds viszont sajnalatos médon
még mindig nem tamogatja. Alapitvanyunk ezt a vizsgalatot teszi elérhetdvé azon kismamak
szamara, akiknek nincs lehet6ségiik kifizetni a vizsgalatok dijat.

Ma Magyarorszagon a Down-szindroma sziiletés el6tti felismerésének gyakorisaga
atlagosan 60% koriil van, tehat az esetek kb. 40%-a nem keriil felismerésre! A sziiletés elétti
szlirés hatékonysaga jelent6sen novelhetd ezen korszeri komplex vizsgélatokkal.

Az elsd, legelfogadottabb magzati rendellenességet sziiré komplex vizsgalat a kombinalt
teszt. A kombinalt teszt a 11. és 14. terhességi hét kozott végzett ultrahangvizsgéalaton és
vérvizsgalaton alapszik. Ultrahanggal mért magzati ilémagassag alapjan hatarozhaté meg a
pontos terhességi kor valamint a tarkored6 vastagsaga. Az anyai vérbdl a magzat 4ltal termelt
két marker PAPP-A (pregnancy associated plasma protein) és free-B-hCG (free beta human
chorionic gonadotropin) koncentracidjat mérjiik. Ezekbdl az adatokbél hatirozhaté meg az
adott terhességben a genetikai rendellenesség eléfordulasi kockézata (magas, koztes, vagy
alacsony kockédzat). A modszer érzékenysége elérheti a 95%-ot anélkiil, hogy barmiféle
vesz€lyt jelentene a kisbaba és a kismama szdmara.
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A masodik trimeszterben (a terhesség masodik harmada) hdrmas és négyes teszt, illetve
integralt teszt végezhet6, melyekben a biokémiai markerek az AFP (alpha-fetoprotein), uE3
(unconjugated oestriol), free-B-hCG, valamint az Inhibin-A.

Alapitvanyunk fontosnak tartja a beteg gyermekek tamogatasat, de mindezek mellett
egyre nagyobb hangsulyt fektet a betegségek megel6zésére, hisz ha nem lenne leukémias
gyermek, akkor nem kellene tdmogatni a felépiilését. A Down-kér és mas fejlddési
rendellenességek sziirésével kapcsolatos laboratériumi és kockazatszamitasi szolgéltatasok
ezért nagyon fontosak a varandos kismamak részére

Alapitvanyunk a kombinalt teszt mellett a harmas teszt végezését is finanszirozza (a
felsorolt markerek az Inhibin-A kivételével). Ennek érzékenysége ugyan elmarad az els6
trimeszteri kombinalt teszt, valamint a masodik trimeszteri négyes teszt és az integralt teszt
érzékenységétol, de hatékonyabb, mint a terhesgondozasi protokollban még mindig szerepld
AFP 6nmagéban mérve.Az ilyen iranya sziirések kival6 hatékonysagéat bizonyitja, hogy az
adott idészakban (2005 és 2011 kozott) 6sszesen kb. 8.000-8.000 kombinélt és tripla sziirés
tortént, melyek sordn legalabb 18 Down szindromaban ¢és legalabb 35 egyéb
rendellenességben (pl. Edwards szindroma, Turner szindréma, Patau szindroma, vel6csé-
zér6dasi rendellenesség) szenved6 magzat keriilt felismerésre, mig megsziiletett Down-koros
gyermek minddssze kettd volt.

A varandosok biokémiai sziiréseit az Egészségiigyi Minisztérium szakmai protokollja
a ,.Down-kor prenatélis szlirésér6l és diagnosztikajardl” (Egészségiigyi Kozlony 2010. 4.
szam) javasolja, jelenleg ezen vizsgalatok koziil kizarélag az AFP mérés kotelezd és
megfeleléen finanszirozott. Ez a mérés azonban Onmagdban alkalmatlan Down-kor
kockazatanak becslésére.

A jelen finanszirozasi helyzetben 2011. majus 1-t6] nem kivanta vallalni a Down-kor
biokémiai sziiréséhez sziikséges egyéb tesztek (PAPP-A, szabad-beta-HCG, total terhes HCG
€s szabad Osztriol), valamint a kockazatbecsléshez sziikséges informatikai hattér biztositasat,
illetve nem kivantak részt venni az OEP finanszirozas keretein kiviil torténd szlirés
folytatdsaban sem. Ezért a Down szindroma biokémiai szlirését 2011. majus 1-t6l
alapitvanyunk finanszirozasaban térténik

A sziirések tapasztalatairél tobb tudomanyos férumon késziiltek beszamolok,és
munkacsoportok foglaltdk 6ssze a Down-kér biokémiai sziirésének magyarorszagi
tapasztalatait is (Erdélyi Muzeum-Egyesiilet Orvos ¢és Gydgyszerésztudomanyi
Szakosztalyanak XVII. Tudoményos Ulésszaka, Kolozsvér, 2007. aprilis 12-14, EME
Orvostudoményi Ertesits, 2007, 80. kotet, 1. szam, 28-31. oldal). A kiszlirt kromoszéma
rendellenességek ardnya, az élpozitiv és alnegativ sziirési ardny tekintetében adataink
megegyeznek a nemzetk6zi irodalmi adatokkal.

Alapitvanyunknak koszonhetéen a biokémiai sziirés jelenleg minden magyar
allampolgarsagu kismama szaméra téritésmentesen elérhetd. Az egész orszag teriiletén
végeznek szilirdvizsgalatokat kismaméknak. Kiilondsen Békésmegyében, de j6 egyiittmiik6dés
alakult ki Budapest, Kaposvar, Dorog és Szeged egyes egészségiigyi intézményeivel is. A
szlirés potolhatatlan segitséget jelent minden kismama szamadra, kiilonésen azoknak, akik
egyébként maganszolgaltatoknal ezt nem tudnak kifizetni.

- Gyermekgydgytorna, alapitvinyunk rehabiliticids tevékenysége.
A klinikékon kiviili rehabilitacio célja az onkolégiai utogondozas alatt 4116 gyermekek és
testvéreik szdméara olyan élmények nyujtasa, melyek segitségével a hosszu betegség és
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bezartsag utan kénnyebben térnek vissza az "egészségesek tarsadalmaba". A rekreacios
rehabilitacié jelent6ségét hazankban is felismerték és egyre tébben alkalmazzék a stlyos
betegségbdl gyogyult valamint a krénikus betegségben szenvedd gyermekek korében.
Kezeléseket kvetd idoszakban végezhetd rehabilitacios gydgytorna fontossagéra iranyuld
figyelemfelhivas volt Alapitvanyunk feladata. Mindezt HD mindségii oktatéfilm és weboldal
elkészitésével, orszagos szinten népszeriisité médiakampannyal és online kampannyal
kivantuk elérni. Az 6riasplakatokkal, televizios megjelenésekkel, internetes kampéannyal
igyekeztiink elérni a beteg gyermekeket és csaladjaikat az orszag egész teriiletén, nem csak az
Alapitvanyunknal regisztralt betegeket. Az oktat6film otthon elvégezhetd tornagyakorlatokat
mutat be, és mindenki szamara ingyenesen elérheté a gyermekgyogytorna.hu weboldalon.
Dvd forméatumban ingyenesen igényelheté minden alapitvanyunknél regisztralt daganatos,
leukémias gyermek részére.

A daganatos, leukémias kezelések kovetkeztében a gyermekek immunrendszere legyengiil.

A kezeléseket kovet6 honapokat otthon, steril kdrnyezetben kell eltlteniiik a biztonsagos
felépiilés érdekében. Ebben a kritikus idészakban nem mehetnek jatszotérre, kozosségbe, igy
mozgasteriik az otthon kialakitott steril szobara korlatozodik.

Altalanos cél a gyogyitasban, hogy a beteg gyermek szaméra elérhetévé kell tenni a megfeleld
rehabilitéciot annak érdekében, hogy az allapotanak megfeleld legnagyobb &nallésagot
elérhesse, és igy a jovoben a varhat6 élettartamatél fiiggetleniil a lehet6 legjobb, legteljesebb
¢letmindséget élhesse. Ennek az atfogé munkénak a részeként a gydgytorna sordn a beteg
gyerekek segitséget kapnak abban, hogy a megvaltozott testi-lelki allapotukhoz
alkalmazkodni tudjanak.

A gyo6gytorna segitséget nyujt az izmok letapadésa, az izomgoresdk kialakulasa, az iziileti
mozgasok besziikiilése, az izmok gyengiilése, a sz6vddmények és a védekez6 (koros)
testtartas kialakuldsdnak megel6zésében. A rendszeres kezelés szerepet jatszik a mar kialakult
elvaltozasok javitasaban, helyreallitdsaban.

Alapitvanyunk elismert gyermek specifikus gyogytornaszok bevonasaval egy gyogytorna
programot hozott létre, melyet jatékos elemekkel tarkitva végezhet a felépiilés ideje alatt a
daganatos, leukémiés betegséggel kezelt gyermeknél.

A tornagyakorlatok elvégzése nem csak a betegségek kezelését kovetd idészakban hasznos,
hanem egészséges gyermekek korében is kivaléan alkalmazhat6 preventiv célzattal.
www.gyermekgyogytorna.hu/

- Kutatds finanszirozdsa a Timidin kindz nevii tumor marker referencia intervallumdnak
meghatdrozdsdra gyermekek neme, és korcsoportja szerint (Daganatos, leukémids
gyermekek betegségének korai stadiumban egy egyszerii vérvizsgdlattal torténé
JSelismerésére, kezelésiik nyomon kévetésére szolgdl)

Minden daganatos, hematoldgiai daganatos betegség esetén a korai felismerés a kezelés
kimenetelének egyik legmeghatérozobb része. A terapia soran kiemelt fontossagu az
allapotvaltozas nyomon kovetése is. Ezen kutatas ezért is kiemelt fontossagu..

A timidin kinaz (7K) a DNS szintézishez nélkiilozhetetlen timidin-trifoszfat szintézis mentési
utvonalanak sebesség-meghatarozé tényezéje. A protein citoplazmatikus izoenzimjének
(TKT) aktivitasa jelentésen fiigg a sejtciklustél: a DNS szintézis folyaman a sejtciklus egyéb
fazisai alatti nagyon alacsony aktivitas t6bb mint 20-szorosara emelkedik. Normalis
sejtosztodas soran csak méréshatar kozeli TK1 aktivitas észlelhetd a szérumban, mivel a
sejtekbdl kikertild fehérje nagyon gyorsan degradalédik. Szétesé tumor sejtekbél azonban
jelentds mennyiségii TK1 szabadulhat fel, igy a szérumaktivitas emelkedése j6l jelzi a daganat
progressziot. Mivel a TK 1 aktivitaskoncentraci6 valtozéasa rosszindulati vérképzoOrendszeri
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betegségek esetén a legkifejezettebb, a szérum TK-szint mint tumor marker ezekben a
kérképekben hasznalhat6 elsésorban.

A gyermekkori malignus betegségek kozott elsé helyen hematologiai korképek allnak, ezért
fontos a szérum TK kor- és nem-fiiggd referencia intervallumainak meghatérozasa.

A Heim Pél Gyermekkorhaz Kozponti Laboratériumaban 2011. mérciusédban kezd6dott el az
immunkémiai vizsgalatsorozat, amelynek kapcsan elindult a gyermekorra jellemzé referencia
értékek bemérése.

A felvéllalt 5760 vizsgalatbol 2011. december végére valamivel tébb, mint 2400 mérés
késziilt el.

Az egészséges gyermekpopulacié tekintetében vannak korcsoportok, amelyekben a
vizsgéalatokkal teljes mértékben elkésziiltek. Az elvégzett mérések, amelyekkel a
Parathormon, 25-OH D vitamin, a Csont specifikus alkalikus foszfataz és a Thimidin kinaz
nem ¢€s korcsoport szerinti referencia értéket hatdroztunk meg, azt igazoltdk 42%-os
feldolgozottsag mellett, hogy nagy jelentésége van ezen értékek mérésének.

Egyértelmiien sikeriilt bebizonyitanunk, hogy a hazai gyermekek D vitamin ellatottsaga
kritikusan alacsony szinten van. Kutatdsok bizonyitjdk, hogy a szervezet D vitamin
ellatottsaganak, nemcsak a csontrendszer fejlédésében van szerepe. A jelenlegi tudomanyos
értekezések egyre nagyobb szammal mutatnak ra a D vitamin szérumszintjének a kapcsolatara
az el6fordulé infekciokkal, és a daganatos betegségek kialakulasara val6 hajlammal.

Minden analit meghatarozasa kapcsan mas-mas elgondolkodtaté statisztikai eredményekre
tettlink szert. Az eredményeinkrél publikacié a vizsgélatok végleges befejezésekor késziil..

- SOTE. II. Sz. Belgyogydszati Klinika Endokrinoldgiai Genetika Laboratériumdban folyo
integrativ genomikai kutatdsok timogatdsa az eredmények kiértékeléséhez sziikséges nagy
kapacitdssal biré informatikai eszkizzel.

Genetikai vizsgélatok alapjan eddig 200 gyermeken hajtottak végre preventiv miitétet!

Ezen kutatasok els6sorban a daganatok kialakuldsdhoz vezet6 genetikai eltérések kimutatdsara
iranyulnak.

Szamos olyan genetikai rendellenességet vizsgalunk ma mar rutinszeriien, amelyek sziirésével
a génhordozok beazonosithatova valnak és naluk preventiv miitétekre valamint egyéb
szlir6vizsgalatokra van sziikség. A legsulyosabb ilyen betegség a medullaris pajzsmirigyrak,
amelynek legsilyosabb esetében a koros génhordozokban mar fél éves kor elétt megel6zd
miitét indikélhato6 a genetikai eredmény fliggvényében. A genetikai sziirévizsgélattal negativ
gyermekek viszont mentesiilnek a megterhelé klinikai és laboratériumi vizsgalatok alél 6k
teljes életet élhetnek.

Az atadasra kertilt szamitastechnikai eszk6zok ahhoz a kutatashoz sziikségesek, amelyek az
alapkutatasi kategoriaba tartoznak. Ez a vizsgalat olyan genetikai hibdk beazonositasat
c€lozza, amelyekkel kiilonbséget tudnak tenni a kiilonboz6 daganatok biokémia
tulajdonsagaik és korlefolyasuk kozott. Ezek a vizsgalatok a vilag vezetd, genetikai
laboratériumaiban is Gjszertiek. Ebbdl szarmazé eredményeink legkésébb jové év masodik
félévéig keriilnek benyujtasra.

Ezzel parhuzamosan a tdmogatasban részesitett laboratérium 1998 —6ta folyamatosan részt
vesz a Semmelweis Egyetem oktato és kutatoképzésében. Az itt folyé kutatasok majd
mindegyike a genetikai hajlam és a varhat6 klinikai kép kozotti osszefliggéseket vizsgélja.
Evente legalabb 8-10 publikacié jelenik meg. Ezek koziil szamos a felnétt populaciora
vonatkozik, de nagyon fontosak a médszertani fejlesztések és patho mechanizmusokra
vonatkoz6 11j eredményeink is.

Az alapkutat6i munkakbol szarmazé kozvetlen hasznosithatosag megjosolhatatlan, a
napjainkban mér rutinszeriien végzett diagnosztikai sziirések 10 éve még alapkutatasi
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kategoéria volt. Mivel a genetika, és az orvosi témaji molekuléris bioldgia a
legdinamikusabban fejlédé szakteriilet ugy gondoljuk, hogy ez a munka igazan utt6ré
hazankban. A kutatocsoportban dolgozo kollegak, akik koziil tdbben igen rangos kiilfoldi
laboratériumukban végeztek kutatomunkat. A tdmogatasban részesiilt munkacsoport a
Semmelweis Egyetem II. sz. Belgyogyészati Klinikdjan miikdik prof. Racz Kéroly
vezetésével. Tagja kdzott klinikai orvosok (belgydgyasz, endokrinolégus, gyermekgyogyasz,
szemész, patologus), laboratériumi orvos, molekularis biologus, rezidensek, PhD hallgatdk és
TDK hallgatok vannak. Munkajuk célja az endokrinologiai rendszert érint6 6rokl6do
daganatos szindromak diagnosztikajanak hazai bevezetése, fejlesztése. szamos tumor
szindréma genetikai vizsgalatat (Multilplex Endokrin Neoplazia 2-es és 1-es tipusai, von
Hippel-Lindau szindréma, 6rokl6dé phaeochromocytéma, paraganglioma szindromak) és a
gyermekgyogyasz kollegakkal kbzdsen szamos 0j genotipus-fenotipus §sszefiiggést tartak fel.
Alapitvanyunk alltal biztositott informatikai eszkoz a teljes genomot fel6lelé mikorRNS
expresszios profil adatai értékelése az Applied Biosystems rendszerén keresztiil torténd
eredmények kiértékelését végz6 program lefuttatési idejét 12 naprél mindossze 3 érara
csokkentette.

Ezzel hatalmas mértékben gyorsitotta fel a daganatos betegségek genetikai kutatasainak
kiértékelését.

- Gyermekekkorban kialakulo bérrik megeldzése érdekében végzett tevékenység!

Melanoma sziirés fontossagara torténé figyelemfelhivas oktatofilm, és weboldal segitségével
egy orszagos média és online kampany keretein beliil. Az Oktat6film mindenki szamara
ingyenesen elérhet6: gyermekmelanomaszures.hu oldalon

A rosszindulati bérdaganatok gyakorisaga fokozatosan ndvekszik, és az elmilt 20 év soran
tobb mint dupldjara emelkedett. Napjainkban élete soran atlagosan minden hetvenedik
emberben alakul ki melanoma és az el6zetes becslések szerint dtven koziil egy esetben
diagnosztizaljak majd a betegséget. A rosszindulati bérdaganat késén felismerve gyakran a
beteg halalat okozza. A melanoma malignum a bér (vagy nyalkahértya) un. festékes sejtjeibol
kialakulé rosszindulati daganat. Bar a bérdaganatok koziil ez a legritkdbb fajta, ez a
legveszélyesebb is egyben. A fejlett orszagokban 100 ezer lakos koziil 15-40 embert érint.
Hazankban az ut6bbi években kozel kétezer ) melanomas beteg keriilt felismerésre, és sajnos
kozel fél ezren halnak meg a melanoma miatt évente. Koztiik gyermekek is! Az érett
felnéttkor betegsége, de az elmuilt években egyre fiatalabb korban jelenik meg: a 20-30 éves
kort n6k kozott a rakhalalozasi listan az elsé, a 30-35 évesek korében pedig a masodik helyet
foglalja el.Leggyakrabban a napfénynek Kkitett bérteriileteken, az arcon, nyakon, karon, hat
felsé részén, labszaron alakulhat ki. (Ritkdbban nyéalkahartyén, példaul a szajiiregben, vagy a
szem kot6hartydjan jon létre.) Az esetek felében teljesen egészséges bérteriileten, 30%-ban
pedig anyajegybdl fejlédik ki. A melanoma kinézete: szine egyenetlen, sététbarna, vagy
feketés szinli, néha vannak vilagos, esetleg voroses részei is. Széle élesen elhatarolédik a
kérnyezd €p bértél, formaja aszimmetrikus, szabalytalan, felszine enyhén kiemelkedd vagy
lapos. Atméréje legtobbszor meghaladja az 5 mm-t. A melanoma a szélei felé novekszik,
késébb ki is emelkedhet a felszinb6l. Ekozben a bér egyre mélyebb rétegei felé terjed.
Legtobbszor gyors lefolyast, erdsen rosszindulati daganatféleség, amely ha nem fedezik fel
id6ben, akkor a kdrnyezetére igen hamar 4tterjed. Késébb a nyirokcsomoékba, a véraram utjan
pedig a szervezet tavoli pontjaira (példaul méjba, tiidébe, agyba, csontokba) is 4ttétet ad,
amivel a beteg halalat okozza. Agressziv tumor, ha az elsddleges daganatot eltavolitjak, akkor
is ismételten megjelenhet. A melanoma kialakul4sénak val6sziniisége nagyon sok tényez6tdl
fligg. A vildgos bor és hajszin, sok szeplé vagy hagyomanyos anyajegy, illetve néhany nagy,
szabdlytalan kinézetii festékes elvaltozas jelenléte, a sajat testrdl kordbban eltavolitott, vagy a
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csaladban eléfordulé bérdaganat fokozott kockézatot jelentenek. Az életkor elérehaladtaval
fokozédik a kialakulas kockézata. Az immunrendszer gyengesége, vagy az immunrendszert
gyengitd gyogyszeres kezelés is fokozza a kockazatot. Befolyasolhato rizikéfaktorok is
léteznek. Eletmodunk valtozésa - tébb napfény, szolarium, stresszes élet - jelentdsen noveli e
bordaganat rizik6jat. A napfény ultraibolya dsszetevdje, s6t a mesterséges UV-sugarzas is
novelik a melanoma kialakuldsénak valészintiségét. (Uj tudoméanyos eredmények szerint a
szolariumozas nemhogy felkészitené a bért a napozésra, inkdbb maga is karosithatja azt.) A
kisgyermekkori napozasnak illetve leégésnek fokozott kérosité hatdsa van. A bérdaganatok,
igy a melanoma is, az egyik legegyszeriibben felfedezhetd, kiszilirheté és megel6zhetd, korai
felismerés esetén pedig jol gyogyithaté daganat. A megelézés legfontosabb eszkozei a szigora
fényvédelem, a bér rendszeres onvizsgélata és a rendszeres bérgyégyaszati ellenérzés. Ez
nagyon fontos, mert korai staidiumban teljes gyogyulés lehetséges: minél hamarabb fedezik fel
a daganatot, annal nagyobb az esély a gyogyuldsra. Mivel a napfényben talalhaté UV-sugarak
a melanoma kiemelt kockazati tényez6i kozé tartoznak, a fényvédelemre mar csecsemékortol
kezdve igen nagy gondot kell forditani: Kisgyermekkorban elszenvedett leégést és nagy
mennyiségli ultraibolya fényexpozici6t a melanoma egyik legfontosabb kockézati
tényezdjeként tartjak szamon, ezért harom éves kor alatti gyereket lehetdleg egyaltalan ne
vigylink kozvetleniil napra. A legerésebb napsiitéses 6rdkban (11 és 16 éra kozott) legjobb
elkeriilni a napozast. napon, de félarnyékban is viseljen UV-véd6 napszemiiveget, ellenzés
sapkat, bére nagy részét fedje ruhazat. Bérét alaposan kenje be - mar a szabadba kimenés el6tt
15-30 perccel - a megfelelé faktorszamu, UV-A és UV-B ellen egyarant védd fényvédd
krémmel (SPF 15 folott jo), és a bekenést rendszeresen (kétoranként, tovabba minden
fiird6zés utan) ismételje meg. Nagy kiterjedésti viz, homok, hé- vagy jégfelszin fokozott
vesz€lyt jelent. A napfény elleni védekezésre még felhds, kodos idében is gondolni kell,
mivel az UV-sugarzas jelentds része ilyenkor is eléri boriinket. (Az aktuélis viszonyokrdl a
helyi UV-jelentés alapjan is tdjékozodhatunk.) A bér onvizsgélata is fontos része a
megelézésnek. Az egyszerti, artalmatlan anyajegyeket, szepl6ket, festékfoltokat rendszeresen
(1-2 havonta) ellenérizni kell, mivel ezek melanomavé alakulhatnak 4at. A rosszindulativa
valas kockazatat fokozza a joindulatu elvaltozasok fizikai izgatasa, vakarasa, dorzsolése, ezért
ezt feltétleniil keriilni kell! Figyelemfelhivé jel, ha barmilyen bérelvaltozas a kézelmultban
jelent meg, vagy egy régebbi elvaltozasnak megvaltozott a szine, a mérete, az alakja, a
felszine. A viszketés, fajdalom, nedvedzés vagy vérzés megjelenése szintén intd jel lehet.
Ilyen elvaltozast haladéktalanul meg kell mutatni orvosnak! Az Amerikai Daganat Tarsasag
(American Cancer Society) 20-40 év kozott harom évente, 40 év folott pedig évente javasol
bdrgyogyaszati sziirévizsgalatot még a panasz- és tiinetmentes egyéneknek is. Eppen ezért
rendkiviil fontosnak tartja Alapitvanyunk a prevenciés munkét ezen a teriileten. Orszagos
kampény keretein beliil hivtuk fel gyermekek, felnéttek figyelmét erre a viszonylag kénnyen
elkeriilheté, am annal alattomosabb betegségre. HD mindségii oktatéfilmet készitettiink,
megjelenitettiik televizios misorokban, online médidban, rendezvényeken promotéltuk a
megelézés és a rendszeres ellenérzés fontosségat. Bérgydgyaszatokra, melanéma sziird
kdzpontokba juttattuk el a reprezentacis anyagokat.

- Steril szobdk kialakitdsa daganatos beteg gyermekek otthondban a kezeléseket kovets
csiramentes kirnyezet, és a teljes felépiilés biztositisa érdekében.

A daganatos, leukémias beteg gyermekek teljes felépiilésének egy nagyon fontos szakasza a
kezeléseket kovetd idészak, amit otthoni kérnyezetben kell tolteni. Ez az idészak atlagosan 6
hénapot tesz ki. Ennek elengedhetetlen feltétele a steril kornyezet kialakitasa, mivel a
kezelések kovetkezményeképpen az immunvédekezési képesség gyakorlatilag teljesen elvész.
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Olyannyira legyengiil, hogy a csecsemdékori oltasokat is ujra kell adni az érintett
gyermekeknek. ilyenkor a kezeltek mindenféle fert6zéssel szemben csaknem teljesen
védtelenek. A legtobb csalad viszont a hosszan tart6 klinikai kezeléseknek erre a fazisara
anyagilag teljesen ellehetetleniil. Az utazasok, gyogyszerek illetve az dllandé korhazi
tartozkodas miatti munkaképtelenség nagyon megterheld. Ilyenkor fordulnak
Alapitvanyunkhoz anyagi segitségért. Az anyagi segitségen tulmenéen 2011-ben olyan iranyu
felkérést is kaptunk, ami steril szoba kialakitasara iranyult. Alapitvanyunk ezen felkéréseknek
eleget téve 3 esetben alakitott ki daganatos betegséggel kezelt gyermek szamara steril szobat
otthonukban, ahol specialis agymatraccal, specialis festéssel, tisztithatd, moshat6 feliiletii
butorokkal, és konnyen tisztithaté burkolatokkal biztositottuk a korokozokt6l mentes
koérnyezetet, ezzel biztositva a felépiilés alapvetd feltételeit.

Tovabbi 30 daganatos, leukémias gyermek otthondban viztisztité berendezéseket is
szereltettiink be, mely kiszliri a csapvizben, vizvezeték hal6zatban megtelepedd kérokozokat,
ami egy egészséges gyermek szervezetére nézve nem jelent potencialis veszélyt, azonban egy
legyengiilt immunrendszer nem képes felvenni veliik a harcot!

- Daganatos, leukémids beteg gyermek otthondban kezelések utdni steril kérnyezet
kialakitdsa antibakteridlis sterilizdlo takaritdssal 120 érintett csaldd esetében.

A daganatos, leukémias beteg gyermekek teljes felépiilésének egy nagyon fontos szakasza a
kezeléseket kovet6 idészak, amit otthoni kdrnyezetben kell tolteni. Ennek elengedhetetlen
feltétele a steril kdrnyezet kialakitdsa, mivel a kezelések kévetkezményeképpen az
immunvédekezési képesség gyakorlatilag teljesen elvész. Olyannyira legyengiil, hogy a
csecsemdkori oltasokat is ujra kell adni az érintett gyermekeknek. ilyenkor a kezeltek
mindenféle fert6zéssel szemben csaknem teljesen védtelenek. A legtdbb csalad viszont a
hosszan tart6 klinikai kezeléseknek erre a fazisara anyagilag teljesen ellehetetleniil. Az
utazasok, gyogyszerek illetve az allandé kérhazi tart6zkodas miatti munkaképtelenség nagyon
megterheld. Ilyenkor fordulnak Alapitvanyunkhoz segitségért.

A regisztrélt csaladoknal antibakterialis takaritast végeztiink, mellyel megsziintettiik a
lakdsban a legyengiilt szervezetekre veszélyes korokozokat, poratka mentesitettiik a kozvetlen
alvé kornyezetiiket, 4gymatracokat, karpitozott feliileteket, fertétlenitettiik a fiirdé- illetve
illemhelységeket. Mindezt egy novényi alapanyagi samponnal, mely nem allergizal.

Ezzel az antibakterialis takaritassal biztositottuk a felépiilés alapvetd feltételeit egy olyan
kornyezet kialakitasaval, ahol korokozok veszélyei nélkiil gyogyulhatnak a daganatos,
leukémias beteg gyermekek.

- Heim Pdl gyermekkorhaz fejlesztése egy digitdlis képalkoto és archivilé / PACS /rendszer
kiépitésével.

Alapitvanyunk a 2011. es évben kiemelt projekt keretében hajtotta végre a févarosi Heim P4l
gyermekkorhéz és rendelbintézet kézponti diagnosztikai egységének korszertisitést.
Kdéztudottan a Heim Pal Gyermekkorhaz az orszag leg nagyobb gyermek daganat diferencial
diagnosztikai kdzpontja, ahol évente tobb ezer gyermeket vizsgalnak.

Mint minden projekt esetében alapos elétanulmanyokat végeztiink, és ezek alapjan
dontottiink az intézménnyel egyiittmiikdésben e rendszer kiépitése mellett.

Minden betegség esetén a korai felismerés, diagnosztizalas az egyik legmeghatérozobb feladat
a modern orvostudoméanynak. Mondhatni a gyermekkori daganatos, hematolégiai daganatos
betegségekre ez kiilondsen igaz, hisz a gyermek betegsége versenyfutas az idével. Pontos
diagnozis nélkiil elképzelhetetlen a j6 terdpia. A daganatos betegségek esetén taldan még
nagyobb jelentdségli a korai diagnosztika jelent6sége, mivel az alkalmazott terdpidk sok
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esetben a teljes szervezetet érintik. (pl. kemoterapia), a terdpia soran kiemelt fontossagu az
allapotvaltozas nyomon kovetése is. Ezen fejlesztés ezért is kiemelt fontossagui. Jelen
fejlesztés f6 célja az volt, hogy megteremtsiik a korhdz szamara digitalis diagnosztika f6
rendszerét, valamint a koOzponti diagnosztikai osztdly analég rontgen berendezését
korszerisitsiik és a rendszerhez integraljuk.

A rendszer két f6 részb6l tevodik dssze, f6 eleme a kézponti informatikai rendszer, mely tobb
nagyteljesitményii szerver rendszerbdl, valamint nagyméretli digitalis archivumbél all. A
PACS rendszer nemzetkozileg egységes szabvanyok szerint (DICOM) tarolja a beteg
adatokat, felvételeket ez éltal barmikor csatlakoztathaté ujabb digitdlis eszkoz, valamint
Osszekothetdek mas PACS rendszerekkel. A tarolt adatok a vilag barmely pontjar6l elérhetdvé
valnak, ezaltal biztositva akar a tavdiagnosztikat, vagy a differencialdiagnézis lehet6ségét is.
A rendszer kapacitasa a jelenlegi eszkozoket és vizsgélatszamot tekintve 5 évre elegend6.

A kozponti PACS rendszerhez csatlakozhatott az Ultrahang valamint a CT- labor mely e
fejlesztés utan a vizsgalatokat mar nem DVD lemezre archiviéltan tarolja, hanem kdzpontilag
a PACS szerveren. Az elvégzett vizsgéalatok barmikor visszakereshetéek nem sziikséges a
jelentés mennyiségii adatlemez manuadlis keresése. A régi rendszer esetén a lemezek esetleges
sériilése esetén a felvételek nem reprodukélhatéak, a PACS esetében az adatok a nem
veszhetnek el. Ezen vizsgalatokbol a Heim Pal Gyermekkorhazban éves szinten 4000-6000
darabot végeznek el.

A rendszer masik f6 eleme a rontgen integracio

A jelenlegi analog rendszer digitalizaldsa az integraciohoz elengedhetetlen volt, a meglévd
analég rontgent az egyik legmodernebb specialis digitélis detektorral lattuk el. A rendszer f6
elénye hogy a vizsgélat soran jelentdsen kisebb sugardézis is elegend. Gyermekeknél ez
kifejezetten nagy jelent6séggel bir. A rendszer az elkésziilt felvételeket automatikusan
atalakitja digitalis formaba, melyeket egy specidlis leletez6 munkadllomdson nagy
felbontasban elemezhetnek. Jarulékos elényként emlithetd, hogy nem sziikséges tovabba az
analog filmelShivas, és ezzel is jelentds koltség megtakaritast lehet eredményezni a
korhaznak. A korhazban évente 20 000 darab rontgenvizsgalatot végeznek.

Alapitvanyunk a teljes rendszert 3 éves kiemelt lizemeltetési szolgaltatissal adoméanyozta az
intézménynek, igy 3 évig a rendszerrel kapcsolatos iizemeltetési koltsége mem lesz az
intézménynek.

- Daganatos, leukémids gyermekek részére 5 csaldd egyidejii nyaraldsdt biztosité 360 nm-es
alapteriiletii nyaralohdz felépitése a kornyezetviltozds, zavartalan pihenés biztositdsdra,
mely elfeledteti a kezelésekkel tiizdelt hétkoznapokat.

Az épiilet 2011 decemberében szerkezetkész allapotban keriilt, belsé gépészeti munkalatokat
elkezd6dtek.
Kornyezetvaltozas, kikapcsolodas lehet6ségét biztositd balatoni nyaral6 épitésének kezdd
lépéseinek finanszirozasa.2009.-ben megvasarlasra keriilt 2 db egymas mellett
elhelyezkedd balatonfiiredi telek, aminek dsszevonasaval szert tettiink egy megfeleld
méreti telekre, ami alkalmas a 180 m2 alapteriiletii, 5 csalad egyide;jii elhelyezését
biztositd nyaral6 felépitésére. A 2db egymas mellett elhelyezkedd telek egy helyrajzi
szamra torténd rendezése, és az €pitési engedélyezési tervek elkészitése befejezodott.
Az épiilet 2011 decemberében szerkezetkész allapotba keriilt.
A célnak megfeleld ingatlan gondosan, kériiltekint6en keriilt kivalasztasra az aldbb
meghatarozott szempontok szerint:
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- A Balaton parti strand k tdvolsagban a gyalogosan kozleked6 csaladok érdekében 10
perc gyalogtitban maximalizalva.
- A nyugodt baratsagos kornyezet, féutak forgalmanak zajarél mentes elhelyezkedés.
- Osszes kozmi telken beliili elhelyezkedése / vezetékes viz, hdlozati villany, csatorna,
vezetékes halozati gaz/
- Teriiletének mérete biztositson helyet az épiilet felépitése mellett jatszotér kialakitésara.
- Belteriileti 6vezetben helyezkedjen el.
- Aszfalt iton megkdozelithetd legyen a kerekesszékkel kozleked6 gyermekek érdekében.
- Vasutallomés gyalogosan 10 perc tavolsagban maximalizalva.
- Kozért, bevasarlo hely gyalogosan 10 percben maximalizalva.
- ipari ram, gaz, viz, csatorna és egyéb vezeték ne keresztezze.
Az épiilet tervezése, kivitelezése, az alabbi szempontok figyelembevételével valosult meg:
- Az épiilet kerekesszékkel érkezd gyermekek szdmara is j6l hasznalhat6 akadalymentes
legyen.
- Energetikai szempontb6l gazdasagos legyen az iizemeltetés.
- Biztonsagtechnikai, tlizvédelmi szempontbol megfeleld kialakitas.
- Szorakoztato egységek kialakitasra keriiltek a gyermekek, sziilék kikapcsolédasahoz.
- 5 csalad egymastol kiilon nyaralhasson sajat /apartman részben/
- Belsdépitészeti kialakitas baratsagos, balatoni hangulatot biztositson.

- Jarmii vasdrldsa daganatos, leukémids beteg gyermekek timogatdsdra szdnt eszkozok
orszdgos szintii kiszdllitdsdhoz, kornyezettanulmdnyok elvégzéséhez, korhdzlitogatdshoz,
balatoni nyaralé épitésének koordindldsdhoz.

Alapitvanyunk 7. éve folytatja aktivan tevékenységét, melynek ellatasdhoz 2010 ben vasarolt
egy személygépjarmiivet. 201 1ben csaladtdmogatasi programban részvevé csaladok szdma
ugrasszeriien 73 r6l 178-ra nétt, illetve ezzel egyidejiileg elindult a balatoni nyaralé
kivitelezése, ami rendkiviil nagy jelenlétet, folyamatos koordinaciét igényelt. Ezen
események kovetkeztében sziikségessé valt egy masodik személygépjarmii vasérlasa, amivel
alapitvanyunk tagjai érdemben tudjak ellatni a felvallalt, megndvekedett mennyiségii
feladatokat. 2011.-ben kuratoriumi déntés alapjan a meghatarozott feltételeknek megfelelé:
gazdasagos fenntarthatdsaggal rendelkez6, nagy rakterii kombi, megbizhaté miiszaki allapoti
személygépjarmii megvasarlasra keriilt.

- Miiszerek vdsdrldsa a Miskolci Egyetemi Oktaté Kérhdz Gyermek Egészségiigyi Kozpont
részére. /infuzios pumpdk/

Orszégunkban 8 gyermek onkoldgiai kdzpontban gyogyitanak daganatos, leukémias
betegséggel diagnosztizalt gyermekeket. Ezen kdzpontok miiszerezettsége hidnyos, amit a
kérhazak, klinikak az éves koltségvetésbél nem tudnak maguknak finanszirozni.
Alapitvanyunk felkereste mind a 8 gyermek onkol6giai osztalyt, koztiik a miskolci Egyetemi
Oktat6 Korhaz Gyermek Egészségiigyi Kozpontjaban miik6dét is, és felmérte a sziikséges, 4m
de hianyz6 miiszerek igényét. Ezen felmeriild igényeknek eleget téve alapitvanyunk atadott 2
db infazids, gyogyszeradagolé pumpat, tovabba a Gyulai Pandy K4lman kérhaz
gyermekosztalyanak 1 db prefuzids pumpat, 2 db volumetrikus infliziés pumpat, 2db pulsoxy
méter késziiléket, és 5db vérnyomasmérét, mely nagy segitségére lesz az osztalyon kezelt
gyermekek gyogyitasaban.
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Mikroszkop képfeldolgozdst vezérld szoftverhez adatbdzis vdsdrlds finanszirozdsa a
Debreceni Klinika Genetikai Kozpontjdnak, a leukémids megbetegedések egyes tipusaira
Jjellemzdé kromoszoma eltérések és molekuldris genetikai vidltozdsok vizsgdlatihoz.

A Debreceni Egyetem Orvos- és Egészségtudomanyi Centrum (DE OEC)
Gyermekgyogyaszati Intézete Klinikai Genetikai K6zpont igazgatdja fordult
alapitvanyunkhoz az alabbi kéréssel:.

A Klinikai Genetikai K6zpont munkacsoportja, a hozzatartozé Regionalis Genetikai
Laboratériummal harom és fél évtizede végzi a malignus haematoldgiai korképben (leukémia,
limfoma) szenved6 felnétt és gyermekbetegek kromoszéma vizsgalatat. A betegek a
Debreceni Gyermekklinika haematologiai osztalyarol, a miskolci Gyermekegészségiigyi
Ko6zpont Haematolégiai és Csontveld Transzplantacids Osztalyarol keriilnek hozzank, de
rendszeresen végziink vizsgalatokat a régio, mindenekel6tt a DE OEC II. Belgydgyészati
Klinika Haematolégiai és Csontveld Transzplantacios Osztélya felnétt leukémids betegeinél
is. A leukémidban szenvedd betegek genetikai vizsgalata diagnosztikus és prognosztikai
szempontbdl ma mar nélkiilozhetetlen: a leukémia egyes tipusaira jellemzé kromoszéma
eltérések és molekularis genetikai valtozasok segitenek a klinikusnak elkiiloniteni a jobb és
rosszabb prognozisu eseteket és tampontot nydjtanak a legmegfelelébb kezelés
megvalasztasaban.

2009. julius 1.-e 6ta Kézpontunk a Kelet-Magyarorszagi régi6 (Szabolcs-Szatmar-Bereg,
Hajdu-Bihar) gyermek és feln6tt malignus hematologiai betegségben szenved6 betegeinek
citogenetikai, molekuldris genetikai ellatasanak kizarolagos biztositoja. Ezzel magyarazhato,
hogy az utobbi években a laboratériumunkba érkezé vizsgalatkérések szama
megsokszorozodott. A megndvekedett feladat ellatasahoz a régi, gyakran 20 évnél dregebb
miiszerek cseréje, a jelenlegi eszkdz kapacitasunk bovitése sziikséges, amire a jelenlegi
finanszirozési rendszer mellett nincs lehetéségiink. A laboratériumban a kromoszéma
vizsgalatok értékeléséhez jelenleg két (14 és 20 éves) mikroszkdpot, valamint hozzajuk
kapcsolt kromoszomaanalizal6 szoftvert hasznalunk. Barmelyik régi mikroszkop
meghibasodasa alapvetden veszélyezteti minden napi diagnosztikai munkank végzését. E
bizonytalan helyzet és a megemelkedett vizsgalatszam miatt sziikségessé valt a
kromoszomaanalizal6 szoftver harmadik példanyanak beszerzése mikroszkoppal egyiitt,
amely Gjabb értékeld hely létrehozasaval biztositana a nagyszamu minta feldolgozasat, s az
eredmény idében klinikushoz juttatasat. Az uj mikroszkop és a kompatibilis szoftver lehetdvé
tenné a betegek adatainak korszer(i kezelését, a laboratériumi informatikai rendszerbe valé
beillesztését.

Az ) mikroszkép és szoftver beszerzéséhez kérték alapitvanyuk segitségét.

Ennek tekintetében alapitvanyunk 2011-ben 5 milli6 forint értékben finanszirozta a
felkérésben szerepld szoftver megvasarlasat.

Heim Pdl gyermekkorhdz részére 20 darab munkadllomds asztali szamitdgép konfigurdcio
vdsdrldsa:

Alapitvanyunk 2011-ben kiépitette a Heim P4l Gyermek kérhdzban, mint az orszag
legnagyobb gyermek daganat diagnosztikai kézpontjaban a mér rég 6ta tervezett Pax
rendszert, melynek soran a korhaz belsd informatikai rendszerét is hozza kellet fejleszteni a
nagy kapacitassal bir6 képalkoto rendszerhez. A kivitelezési munkélatokat kévetden jelezték
alapitvanyunk felé a korhaz dolgoz6i, hogy 20 munkaallomason nagyon lassan miikédik a
képalkot6 rendszer monitorokon t6rténé megjelenitése, igy felkérésiikben wj, korszeriibb
munkadllomasok igényét fogalmaztik meg.
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Ennek a felkérésnek eleget téve Alapitvanyunk 2011-ben 20 munkaallomas kialakitasat is
finanszirozta, Heim Péal Gyermekko6rhaz szamara, amivel biztositotta a zavartalan
gyermekgyogyitas folyamatat.

8. Koszonetnyilvanitas

A Daganatos Gyermekekért Alapitvany ezuton fejezi ki koszonetét mindazoknak, akik
tamogatasra érdemesnek tartottak térekvéseinket, azonosulni tudtak céljainkkal, és azok
eléréséhez a targyévben anyagi, szellemi, targyi, vagy mas egyéb jellegii 6nzetlen
segitséget nyujtottak.

Reméljiik, hogy a tovabbiakban is szamithatunk nagylelkii timogatasukra.

Budapest 2012.majus.31.

Kuratérium elnoke:
Bornemissza Tamas
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