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I. ZDRAVOTNICKY PROGRAM

"Liecba a starostlivost o CF jedincov na Slovensku"

1. februara, 5. septembra a 24. novembra 2008 sa uskutocCnili
pracovné stretnutia na MZ SR, na ktorych boli konzultované
pripomienky ku navrhu Odborného usmernenia o koncepcii
starostlivosti o CF pacientov na Slovensku, na ktorom sa
zucastnili MUDr. Stépankova a MUDr. Orosova.

Na posledné pracovné stretnutie 24. novembra boli pozvani
zastupcovia vsetkych Centier CF na Slovensku (spolu 6) a hlavni
odbornici pre PaF pre deti aj dospelych. Vysledkom tvorivej
diskusie bola dohoda, ze do 15. januara 2009 Doc. MUDr. Martin
Brezina spolu s Doc. MUDr. Martou Hajkovou v spolupraci so
zastupcami vSetkych Centier CF na Slovensku, vypracuju novy
navrh odborného usmernenia, ktory bude nasledne konzultovany
na MZ SR s dalSimi odbornikmi.

II. MONITORING KVALITY ZIVOTA CF JEDINCOV

V spolupraci s Centrom excelentnosti UPJS KISH - s Katedrou
pedagogickej psychologie a psychologie zdravia UPJS v KosSiciach
zacala CF Asociacia 1. oktobra 2008 realizovat projekt
"Monitoring kvality zivota jedincov s CF na Slovensku". Zber dat
formou osobnych rozhovorov s CF pacientami vo veku nad 14
rokov realizovala PhDr. Gabriela Mikulaskova z PreSovskej fakulty
psychologie. Na projekte pomahala v ramci aktivacnych prac ESF
pani Edita Horvathova. Projekt bude pokracovat aj v roku 2009.

III. V4 CF KONFERENCIA 2008

V4 CF konferencia sa konala pri prilezitosti 3. Eurépskeho dia
CF 20. - 22. novembra v Solnej bani vo Wieliczke a v
Krakowe pod zastitou polskej ministerky zdravotnictva
a pol'skych europoslancov a poslancov.

Konferenciu organizovala Slovenska CF Asociacia v spolupraci s
Polskou CF nadaciou MATIO, ceskym Klubem nemocnych
cystickou fibrozou, Madarskou CF Asociaciou, EuroCare CF a CF
Europe.



Konferencie sa zucastnilo viac ako 100 ucastnikov a
prednasajucich z 12 krajin. Ucastnikmi konferencie boli lekari,
vedci, fyzioterapeuti, zastupcovia narodnych CF asociacii ako aj
samotni CF pacienti a rodi¢ia (SK, PL, CZ, HU, LotySsko,
Bielorusko, Ukrajina, Rusko, Taliansko, Francuzsko, Belgicko
a Kanada).

Nosnou témou celej konferencie bola Implementacia europskeho
konsenzu o Standardoch starostlivosti o CF pacientov v krajinach
V4. Symbolicky, v = unikatnych priestoroch Solnej bane vo
Wieliczke, zastupcovia z krajin V4 informovali o realnej situacii
v systéme starostlivosti o CF pacientov vo svojich krajinach.
Hovorilo sa tiez o liecbe CF pacientov, genetickych aspektoch CF,
neonatalnom screeningu ako aj o aktivitach CF asociacii.

Vysledkom pracovného stretnutia zastupcov narodnych CF
asociacii a lekarov z krajin V4 (SK, CZ, HU, PL) spolu so
zastupcami CF Europe a EuroCare CF je "CF Deklaracia krajin
V4", ktora vyzyva vsSetky zodpovedné insStitucie k tomu, aby
Europsky konsenzus akceptovali a vytvorili primerané podmienky
na jeho implementaciu, ktorej vysledkom budu Centra cysticke;j
fibrozy, v ktorych budu starostlivost o CF pacientov zabezpecovat
multidisciplinarne CF timy odbornikov podla doporuceni
Europskeho konsenzu.

Deklaraciu podpisali zastupcovia narodnych CF asociacii z krajin
V4, zastupkyna EuroCare CF a prezidentka CF Europe.
Deklaraciu svojim podpisom podporilo aj mnoho ucastnikov V4
CF konferencie.



IV. MEDZINARODNE VZTAHY A AKTIVITY

15. februara blahozelala predsedkyna CF Asociacie docentke
MUDr. Vére Vavrovej, DrSc. v Prahe pocas podujatia "Slavnosti
seminaf poradany pfi pfilezitosti 80. narozenin Doc. MUDr.
Véry Vavroveé, DrSc.".

19. februara sa Katarina Stépankova zucastnila v Budapesti na
"Sympoziu o inovaciach, ©pacientoch a verejnom
zdravotnictve" a 29. aprila zastupovala pacientské organizacie
na celosvetovom zasadnuti, ktoré pokracovalo v Zeneve.

25. marca v Prahe sa Katarina Stépankova zapojila ako
dobrovolnik do aktivit pocas '"International Fundraising
Festival".

V jani 2008 sa konala v Prahe 31. Europska CF konferencia,
pocas ktorej sa konalo mnoho zaujimavych stretnuti a
workshopov.

Na aktivitach organizovanych CFW a CFE sa ako ¢lenka Vyboru
CFW zucastnila Katarina Stépankova.

Na vyrocnej schodzi CF Europe bola CF Asociacia prijata za
clena CFE. Pan FrantiSek Spontak zastupoval CF Asociaciu na
"2nd European CF Network building conference".



Fyzioterapeutka Imelda Naglova sa vdaka financnej podpore CF
Asociacie zucastnila Kurzu respiracnej fyzioterapie, ktory
kazdoro¢ne organizuje IPG/CF.

ECFS - predsedkyna CF Asociacie je clenkou European CF
Society (ECFS) a 15. — 16. juna sa pocas ECF konferencie v Prahe
zUcCastnila na pracovnom workshope "Classification of diseases
as "CFTR related", ktoré bolo sucastou projektu EuroCare CF.
Ucast na tomto podujati bola délezita v ramci pripravnych prac
na V4 CF konferenciu

21. Svetovy kongres o pravach postihnutych sa konal 24. — 28.
augusta 2008 v Quebec City. Organizovala ho organizacia RI a
predsedkyna CF Asociacie sa mala moznost tohto zaujimavého
podujatia zacastnit.
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Droits et participation sociale
des personnes ayant des incapacités
une société pour TOUS

"Pravo na plnohodnotny zivot, zivot bez diskriminacie, pravo na liecbu
a socialne zabezpecenie maju aj vsetci l'udia, deti aj dospeli
a ich rodiny, ktori ziju s cystickou fibrézou."

22. — 25. oktobra sa Severoamerickej CF konferencie (NACFC) v
Orlande zacastnila MUDr. Katarina Stépankova, kde mala
niekolko doélezitych pracovnych stretnuti v ramci organizacného a
programového zabezpecenia V4 CF konferencie.



EURORDIS - CF Asociacia bola v roku 2008 ako prva slovenska
organizacia prijata za clena EURORDIS.

19. — 20. november sa MUDr. Katarina Stépankova spolu s

panom Hugues Gauchezom, f{yzioterapeutom 2z Francuzska,
zUcCastnila workshopu o CF v Uzhorode na Ukrajine.
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PUBLIC RELATIONS

Publikaéna ¢innost

V roku 2008 bolo vydanych 2000 ks informacnych letakov o CF

a CF Asociacii.

CF Asociacia vydala v roku 2008 za podpory MPSVaR SR s
Visegradskeho fondu prvé dve cisla casopisu "CF Plus". "CF Plus
¢islo 1 - Motylik" je Zbornikom prednasok zo Slovenskej CF

konferencie 2007.

CF Asociacia zabezpecila preklad brozary o "Vyzive CF pacientov"

do anglického jazyka.

Média SITA, www.webnoviny, Www.zzz
MARKIZA, TA3, TVP — polska televizia

PresSovsky rozhlas

FUNDRAISING

Asignacie

Dakujeme, vSetkym, ktory CF Asociacii poukazali 2% zo svojich
dani. CF Asociacia ziskala takto na svoje aktivity 109 059 Sk.

Basketbal pre CF

\Y maji \% Kosiciach
basketbalistky Kosit 2013 Kosice
venovali finalova sériu zapasov
Slovenskej  extraligy  svojmu
fanusikovi Matkovi Stépankovi a
vSetkym detom a dospelym s
cystickou fibrozou. Predsedkyna
Nadacie Weal for common Hanka
Jendrichovska odovzdala

| predsedkyni CF Asociacie MUDr.
| Katarine Stépankovej Sek v

hodnote 25 000,-Sk.

V mene vsetkych deti a dospelych s
cystickou fibrézou dakujeme vsetkym
hrackam, generalnemu manazérovi
Danielovi Jendrichovskému, Viadovi
Séerbanovskému ako aj vSetkym
fanusikom slovenského basketbalu.



FINANCNA SPRAVA CF ASOCIACIE 2008

Zostatok ku 1.1.2008 - pokladna

Zostatok ku 31.12.2007 - banka

PRIJMY:

Clenské prispevky
Dary

Granty

Zmluvy o spolupraci
Asignacie

Uroky

Iné

Spolu prijem 2008

VYDAVKY:

Zdravotnicky program

CF konferencia

Monitoring kvality zivota CF
Publikacna ¢innost
Zahranicné aktivity

Rézia

Bankové poplatky

Iné

Spolu
Zostatok ku 31.12.2008 - pokladna

Kurzovy rozdiel

Zostatok ku 31.12.2008 - banka

Spracovala: MUDr. Katarina &tankova

8 501,72 Sk
2775 CZK
76 543,48 Sk

1 500
110 551,50
173 060

25 000

109 059
125,57

6 572

425 796 Sk

93 032,49

61 850,87

17 747

90 158

77 683,10

57 665,275
2 739,50
6 500

407 572,845 Sk
104,83 Sk
415,75 CZK

124,61

106 143,24 ,-Sk

= 3 523,31 EUR



DAKUJEME

BIZIKOVA Stanislava
CABALA Stano
CEPCEKOVA Katarina
FABIAN Pavol
FRIEDMANNOVA Iveta
GANZARCIKOVA Lenka
HAPCOVA Luba
HLIVKOVA Tdaria
JACKOVA Ivana
JANOSDEAK Arpad
KACABA Ivo

KMETEK Peter
KOCERGIN Boris
KOKOLUSOVA Evka a Viado
KOVACOVA Rendta
KOVALKOVA Bedta
KRALOVA Bedta, Ing.
KRIZIKOVA Klaudia

DANNAX s.r.o.
EuroCare CF

Eurépsky socialny fond
Lekdarenn SYNDIPHARMA
Lekareri VAHY, Kosice
Lek.tech.a.s., F. Menzl.
MPSVaR SR

MR Diagnostic

MZ SR

PROGRESS s r.o.
Project - Consulting
Roche Slovakia

Rotary Klub Kosice
Solvay Pharma

e Visegrad Fund

www.visegradfund.org

10

LISUCHOVA Eva, ml. a st.
MAMRAK Peter
MINARCIKOVA Maria
NAGLOVA Imelda
PAPCUNOVA Miriam
PAULIK Adam
PIDANYOVA Danka
PLSKOVA Eva
SABOLOVA Gabriela
SLARKOVA Jana
SOCHANOVA Daniela
SEMSEYOVA Zuzana
STIBRANY Milos
STEPANEK Miroslav st.
STEPANEK Misko
TAKAC Branko, MUDr.
TRNOBRANSKY Lukds
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