PALYAZATI ADATLAP C

Ujpest Onkorményzaténak Civil tamogatasi keretébdl 2015. évben igényelt timogatasra

Beaddsi hatarido: 2015. aprilis 30.
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E-mail cime: cisztasfibrozis@gmail.com

Internetes honlap cime: www.cisztasfibrozis.hu

Levelezési cime: 1042 Budapest, Szigeti Jozsef utca 19.
Keépviseldijének neve: Dr. Csiszér Eszter
Mobiltelefonszam 0630 — 654 - 9019

Szamlavezetd pénzintézet neve, szdmlaszama: Citibank | 10800014-20000005-01396761

Adodszam: 19675558-1-41

A palyazd sajét bevételel éves szinten: kb 1,500,000 Ft



A civil szervezet tényleges tevékenységének rovid leirasa:

A Felnétt Cisztas Fibrozisos Betegek Egyesilete (FCFBE) 1988-ban alakult azzal a
célkitlizéssel, hogy Osszefogja az orszagban szétszdrtan €16 cisztds fibrozis betegségben
szenvedd serdiilket és fiatal felndtteket, tobbek kozott véllalja a  betegek
érdekképviseletének cllatdsat, segitését és tamogatasat. A néhany taggal megalakult, majd
1998-ban kézhasznuva valt egyesiilet mara kozel 300 fiatal felndtt beteg érdekképviseletét
latja el. A velesziiletett, elsésorban a légzbszervet érintd, genetikai artalomra visszavezethetd
betegség a korabbi gyermekbetegségbél ma mér a fiatal felnéttek betegségéve valt az
eredményes, centralizalt beteggondozasnak, a terapids fejlédésnek és a rendszeres, t8bb orat
igénybe vevé fizioterapianak, énkezelésnek kdszénhetden. A fiatal felnétt korra kialakuld
légzési elégtelenség tiiddatiiltetést igényel. Ezzel évekre teljes életet biztosit az érintetteknek.

Altaldnos segitségnyqjtasi, szakmai és érdekvédelmi koordinicids célok megvaldsitasara
alakult a szervezet, hogy segitse és tdmogassa az érintett személyeket, csaladokat a
betegségpel vald egytittélésben.

Céljai  kozott szerepel a betegek segitése gyogydszati segédeszkdzhdz  jutdsban,
gyogyszertimogatasban, tanulmanyok-, képzés-, tovabbképzés-, sportolasi lehetéség-,
csaladalapitis-(lombikbébi program), rehabilitaciés taborban valod részvétel-, gyodgytdiiles-,
gyogytorna tamogatasa, munkavallalasi lehetéségek felkutatdsa-, specidlis munkalehetdségek
megszervezése, a tagok-, csaladok betegséggel kapcsolatos legfrissebb informacidkrdl vald
tajékoztatasa, az ellatdst biztositd szakemberek tovabbképzésének segitese, betegregiszter
vezetése. A dominaloan légzészervi érintettség miatt a betegszervezetnek a légzészervi
tagozatban van helye, ugyan ritka megbetegedésr6l van sz0.

Hissziik, hogy a felnéttkorba 1ép6 cisztéas fibrozissal €16 betegek életmindségének javitasaval
nemesak a tarsadalomba vald jobb integralhatosagot sikeriilhet megvaldsitani, de megfeleld
epészségiigyi, mentalis és szocialis hattértdimogatassal ugyanolyan értékes, aktiv ¢s termeld
tagjai lehetnek a tdrsadalomnak mint egészséges embertérsaink. Az ehhez szilikséges
prevencios eszkdzok elsésorban a fizioterapias lehetdségeken keresztill valosulhatnak meg,
ezért nemesak rendszeres és célzott testmozgasra igyeksziink nevelni a betegtarsainkat, de az
chhez sziikséges targyi, személyi és egyéb feltételeken keresztitl igyekszink biztositani a
fizioterapia mindenkori elérhetéségét legyen az akdr megel6z6 akdr mar akut esetben
rehabilitacids céla.

A Felnétt Cisztas Fibrozisos Betegek Egyesiilete ezért elsddleges céljaul tizte ki hogy
inaktiv, allando félelemmel és betegségtudattal kiizdé emberek helyett céltudatos, kiizdeni
akar6, és az egészségitket mindendron megdrizni vagyo, aktiv, a tarsadalom és egymads
szamara is hasznos, produktiv fiatalokat neveljiink a jo tiid6funkeié és altalanos allapot
fenntartasédval, ezzel is kitolva a késObbiekben mar sajnos csak egyetlen lehetséges
terapiaként szOobajovo tiddtranszplantdciot.




A palyazati program részletes ismertetése:

A Felnétt Cisztas Fibrézisos Betegek Egyesiilete mitkodése soran egyik kiemelt
prioritasaként kezeli a betegek megfeleld szinvonali egészségligyi és rehabilitacios
lehetdségeinek 4llandd  biztositdsat. Mikodésink soran nem csupédn az  elérhetd
legmodernebb orvosi eszkdzokhdz jutdst igyekszink a betegek szdmdra elérhetdvé tenni, de
egyben osztondzziik és segitjiik is dket a mindennapos - kiilonos tekintettel a gyogytornaszok
altal is javasolt és egyénileg Osszedllitott — tudatos, terapids jellegli mozgdsra is mert ezzel
jelentds mértékben elnyijthatd a tildd karosodasabol adodé allapotromlias.

A betegség okozta tiiddelvaltozas hatterében a siirli és tapadds valadék ill. annak kitiritésének
nehézsége kovetkeztében kialakulé bakteridlis fertézés miatti tartdés gyulladas és annak
szovetroncsold hatasa all. E folyamat meggatlasaban, féken tartasaban, ezaltal az
életkilatasok javitdsdban alapvetd szerepe van az inhalacids eszkozokkel bejuttatott
véaladékoldoknak és antibiotikumoknak. Lényeges, hogy e nagyon driga gyogyszerek minél
jobban hasznosuljanak. Ehhez alapvetd, hogy nagyrészt a tiidé mélyebb, nagyobb feliiletii
gyulladasos teriiletére jussanak és minél kisebb aranyban akadjanak fent a fels6 légutakban,
vagy jussanak a levegdbe. A legkedvezObb hatast az 5 mikrométer alatti szemcsek
eldallitasaval érhetjiik el. Az ezeknél nagyobb részecskék a felsé légutakban deponalodnak.

A gybdgyaszati segédeszkdzok OEP tamogatisanak szabélyal miatt jelenleg csak az oleso,
hatékonysagi szempontbol nem mindsitett, ill. alacsony hatékonysdgh késziilékek
tamogatottak. E késziilékeknél a gyartok nem adnak meg a gydgyszerek haszonsuldsi
mértékének méréséhez szitkséges szemcseméret adatokat €s a klinikai tapasztalatok szerint
joval szerényebb képességliek a gyogyszereknek a mélyebb légutakba val¢ juttatasa terén. A
legtdbb gyogyszer gyartdja ezért is javasolja kifejezetten a PARI cég altal gyartott inhalacios
eszkozok alkalmazasat, amely gyartd termékei ndlunk ugyan kaphatoak, de az eszkdzokon
tamogatds nem elérhetd, ezaltal minden betegre egyénileg ré hatalmas terhet ezen — a
mindennapi  terapidhoz nélkillozhetetlen ~— eszkozok beszerzése. A megfeleld
gyogyszermennyiségnek a tiiddbe keriilése hatékonyabb gyogyulast, kevesebb korhazi ellatasi
koltséget, kevesebb titdd transzplantaciot, lényegesen jobb életmindséget eredményezne.

A palyazatbol elérheté forrasok segitségével egyesiiletiink f6bb célkitiizésel kozott szerepld
tételek kozott, sorrendben az egészségmegdrzés, betegségmegeldzés, valamint a gyogyito-,
egészségiigyl rehabilitacids tevékenységek megvalésitdsahoz kerlilhetiink kozelebb. A
palyazaton elérheté 8sszegbdl megvasarolandd — a mindennapi terapiahoz nélkiilézhetetlen -
eszkozok egyszerre szolgaljak a prevenciot mint az elsédleges modjat az egészség €s a stabil
tildéallapot megdrzésének valamint akut esetben a szitkséges orvosi terapiakat kiegészitendo
a mellkasi és egyéb fizioterapids lehetdségekkel kiegésziilve a gyors és hatékony
rehabilitacidt.
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A palyazat kéltségvetési terve:

BEVETELEK
Sajat forras: (a civil szervezet e célra fordithaté dsszege): 0 Ft
Mas palyazaton elnyert tamogatas:
e palyaztatd megnevezése: -
e elnyert tamogata dsszege: 0 Ft
Bevételek dsszesen: 0 Ft
Igényelt tamogatas: 300,000 Kt
KIADASOK
PARI BOY SX Inhalator 2 db 160,000 Ft
PARI BOY SX éves csomag 2db 140,000 Ft
Osszesen: 300,000 Ft




Az igénvelt tamogatis tervezett felhasznalasanak részletes ismertetése:

A megvasdarolni kivant eszkdzoket elsosorban a CF mellkasi fizioterapiajaban jartas
szakemberek segitségével allitottuk 6ssze akik mindennapos munkajuk sordn évtizedes
tapasztalatot gy(jtottek nemcsak a cisztas fibrozisos fiatalok kezelésében, de az utdbbi
évtizedben mar a tiiddtranszplantacios felkészités és utdgondozas soran szerzett tapasztalataik
is egyediek és kiemelkeddk. A beszerzendd eszk6zok is az § felilegyeletitkkel és
szakértelmitkkel kiegésziilve keriilnek a mindennapi felhasznalasra.

Amint mdr a fentiekben is emlitettiik, a gyogyaszati segédeszk6zdk OEP tamogatasanak
szabalyai miatt jelenleg csak az oleso, hatékonysagi szempontbdl nem mindsitett, ill. alacsony
hatékonysagi késziilékek tamogatottak. Az elmult idészakban betegeinknek a professzionalis
és valoban hatékony PARI késziilékekhez jutasban az egyedi méltanyossagi tAmogatas
intézménye nyujt nagy (¢s jelenleg egyetlen) segitséget. Az elbiralas az eddigi tapasztalataink
alapjan elsdpr6 tébbségében kedvezd volt. Ez a megoldas azonban szamos nehézséget hordoz
magaban, tovabbra is (1gy érezziik, hogy eseti jellegli és sok bizonytalansagot ébreszt
betegtarsainkban. A rendszer biirdkratikus jellege miatt rengeteg beszerzend6 dokumentumot
igényel, ami sajnos nagyon megneheziti az eljaras gyors lebonyolitasat. Természetesen
betegeink az elbiralasi folyamat ideje alatt sem maradhatnak inhalator illetve megfeleld
kezelési lehetségek nélkil, ezért erre az id6szakra is megoldast kell talalnunk.

Ez a megoldas, a palyazatbol beszerzend inhalatorok pufferként val¢ felhasznalasa. A beteg
megkapja a palyazaton elnyert pénzdsszegbdl eldzetesen megvasarolt inhalator késziiléket, a
puffer készletet pedig az elbiralasi folyamat kedvezd kimenetele esetén, az OEP altal
biztositott késziilékbdl potolnank az elbiralasi folyamat végén. Ezzel a megoldassal a beteg
azonnal megfeleld terapis eszkdzhdz jutna mikdzben az OEP méltanyossagi tamogatasbol
nyert eszk$z6k adta eldnyt sem veszitenénk el. A forgalmazdval vald elozetes egyeztetés utan
a sziikséges feltételek rendelkezésre allnak. Ezek érintik a jovébeni szervizelési lehetdségeket
illetve az eszkdz nyomonkdvethetd.

A palyazatbdl elnyert dsszeg tehat 300,000 Ft. Ennek Osszegszert felhasznalasa a kdvetkezo:

- 160,000 Ft
2 db PARI BOY SX inhalator beszerzése, a fentebb emlitett puffer készlet
biztositasahoz '
(80,000 Ft / db)

- 140,000 Fit

2 db PARI BOY SX éves kiegészitd csomag beszerzése (porlasziofej, szdjcsutora,
Osszekdtd cstvek, szird)

(70,000 Ft / db)



Ujpest, 2015.09.24.
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palyazé alairasa
Palyazoi nyilatkozat

Alulirott Dr. Csiszér Eszter mint a Felndtt CF Betegek Egyesiilete szervezet képviseldje
nyilatkozom, hogy megfelelek a palyazati feltételeknek, - ide értve Budapest Fovaros IV.
keriilet Ujpest Onkormanyzata Képvisel§-testilletének 3/2015. (1.30.) 6nkormanyzati rendelete
[4. § (2) bekezdése szerinti feltételeket is - velem szemben kizaré ok nem all fenn, tovabba, a

csatolt iratok tartalma a valdsdgnak mindenben megfelel.

Ujpest, 2015.09.24.
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