Cisztas Fibrozis
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Feln6tt CF Betegek SEMMELWEIS
Egyesiilete Garancia Védjegy
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Kedves Betegtarsunk/Barataink!

Ismerd meg egyesiiletiinket és kérlek tamogasd munkankat adod 1%-aval!

A cisztas fibrozis a leggyakoribb 6roklodd anyagcserezavar. Magyarorszdgon minden négyezredik
gyermek ezzel az elvaltozassal sziiletik. A betegek életének megkonnyitését tliztiik ki célunkul, amikor az
orszagban elséként, egy orszagos egyesiiletet hoztunk létre 1991-ben, melynek neve Felnétt CF Betegek
Egyesiilete (FCFBE), igy kisérelve meg az orszdgban szétszortan ¢él0 betegek Osszefogasat és a
lehetdségekhez mért timogatasat. Egyesiiletiink az orszdgban minden CF-es beteget képvisel és tAmogat,
legyen sz6 gyermekrél vagy feln6ttrol, kivétel nélkiil.

Eredmeényeink:

SEMMELWEIS

Garancia Vedje
RIS ve8y

- Honapok kitartdé munkdjanak eredményeképp, nemrégiben a Felnétt CF Betegek Egyesiilete
megkapta a hivatalos értesitést a Semmelweis Garancia Védjegy hasznalatanak jogosultsagarol.

"A Védjegy célja, hogy a transzparens adomanyozas érdekében a tarsadalom tisztaban lehessen azzal,
hogy az egészségiigy teriiletén €s ahhoz kapcsoldddan tevékenykedo civil szervezetek (kiilonds tekintettel
a korhazak, egészségiigyi intézmények alapitvanyai) a gyogyitasra felajanlott 6sszegeket mire forditjak,
¢s ezaltal elkeriilhetéek legyenek az adoményok felhaszndldsaval kapcsolatos visszaélések."

Bdvebb informacio elérhetd a védjegy honlapjarol:

http://www.semmelweisgaranciavedjegy.hu

- Az elmult években PARI palyéazatunkkal tobb, mint 60 beteget tudtunk ellatni j6 mindségii PARI
inhalatorral, mely’ nagy segitség volt minden beteg ¢s csaladja szamara.

- A mult évben ,NEA pdalyazat” keretében tobb sikeres palyazatot nyertlink, melyek konkrét
eszk0zok vasarlasra vonatkoztak, a palyazatokban nyert eszkdzoket, az Orszagos Koranyi Tbc és
Pulmonoldgiai Intézet 1j, felnétt CF kezel6centrumdnak ajdndékoztunk, a betegellatas
szinvonalanak novelése érdekében.

- Minden évben megrendezziik nyaranta a ,,CF-hétvégér”, amely mar hagyoméanynak szamit, ahol
kotetleniil, nem korhazi kdrnyezetben talalkozhatnak csaladok, betegek, orvosok, gydgytornaszok
stb., a higiénés feltételeket maximalisan betartva, minden beteget kiilon elszallasolva, s ahol a

talalleazdci nant a ezahadtér




- Egyesiiletink mar hosszii évek ota kapcsolatot tart a kiilfoldi betegszervezetekkel ¢és a
magyarorszagi CF betegregisztert mi iizemeltetjiik, koordinaljuk, szervezziik, ami hatalmas
segitség az orszagban ¢s az orszagon kiviil dolgozo CF-el foglalkoz6 szakemberek szamara.

- Facebook-os csoportjaink folyamatosan fejlédnek, ahonnan rengeteg pozitiv visszajelzést és
tamogatast kapunk betegektdl, sziiloktol, szakemberektdl egyarant, amik 0jabb és ujabb erdt
adnak a tovabbi munkankhoz. Nyilt facebook oldalunk is folyamatosan fejlédik és ezaltal egyre
tobb embert sikeriil elérniink.

Egyesiiletliink az utobbi években nagy lendiiletet kapott, s tigy érezziik, hogy nagyon j6 uton haladunk.
Egyre tobb mindent ériink el, nagyon jo kapcsolatokat teremtettiink és jelenleg tobb fliggd projekten is
dolgozunk. Egyesiiletiink 4tlathatdo, honlapunkon megtaldlhatdbak az ¢éves beszamolok, s
megbizhatdsdgunkat mar a ,,Semmelweis Garancia Védjegy” is tanusitja!

Az egyesiiletr6l ¢és a munkankrél bdvebb informaciot kaphatsz az egyesiilet honlapjan:
http://www.cisztasfibrozis.hu/

vagy facebook-os oldalunkon, s facebook-os csoportjainban:

Facebook oldalunk:

https://www.facebook.com/CisztasFibrozisMagyarorszag/

Facebook-os csoportjaink:

https://www.facebook.com/groups/cf. hungary/ - barki érdekl6 csatlakozhat
https://www.facebook.com/groups/309860819034854/ - kizarolag csak CF-es betegeknek fenntartott
csoport

Koszonjiik, hogy tamogatsz minket ebben a nemes munkdaban, s
kériink, oszd meg ezt a felhivast ismeroseid korében is!

FCFBE
Felnott CF Betegek Egyesiilete

RENDELKEZO NYILATKOZAT
BEFIZETETT ADO EGY SZAZALEKAROL

A kedvezményezeit adoszama
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A kedvezményezeir neve L5 » e
Eunek kitoliése nem kotelezd Felnott CF Betegek Egyesiilete

IUDNIVALOK

Ezt a nyilatkozatot csak akkor 6lise ki, ha valamely tdrsadalmi szervezet, alapitvany
vagy kulon nevesitert intézmény, elkulonitert alap javara kivan rendelkezni

A nvilatkozatot tegve egy olvan postai szabvany méretii boritékba, amely e lap méretét
csak annyiban haladja meg. hogy ebba a nyilaikozai elhelvezhetd legven

FONTOS!
A rendelkezése csak akkor érvényes és teljesitheto, ha a nyilatkozaton a kedvezményezert
ados=amat, a boritékon })((/I:Q az ON NEVET, LAKCIMET ES AZ ADOAZONOSITO JELET
pontosan niuh"iﬁ‘/.




