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I. ZDRAVOTNICKY PROGRAM

Liecba a starostlivost o CF jedincov na Slovensku

15. januara 2009 Doc. MUDr. Martin Brezina odovzdal na MZ SR
navrh " Odborného usmernenia o koncepcii starostlivosti o CF
pacientov na Slovensku". Cely rok prebiehalo na MZ SR
pripomienkovacie konanie 23 hlavnych odbornikov k tomuto
usmerneniu a nasledné zapracovanie pripomienok.

Vo FNsP Bratislava pribudla nova jednotka intenzivnej
starostlivosti. Minister zdravotnictva MUDr. Richard Rasi otvoril
3. marca 2009 novu jednotku intenzivnej starostlivosti na klinike
pneumologie a ftizeologie I SZU (pavilon D III. poschodie FNsP
Bratislava Ruzinov). Podnet pre dobudovanie chybajucej jednotky
dala este v roku 2007 Slovenska CF Asociacia.

Slovenska CF Asociacia ziskala z projektu EuroCare CF 3 sady
referencnych kmenov mikroorganizmov, ktoré sa vyskytuju u
CF pacientov. Sady dostali mikrobiologické laboratoria, ktore
vykonavaju mikrobiologické vySetrenia sput CF pacientov v
centrach CF v Bratislave, Banskej Bystrici a Kosiciach (HPL s.r.o.,
Odd. mikrobiologie FNsP BB, AVILAB).



32. Europska CF konferencia

sa tento rok konala vo francuzskom Breste v dnoch 10. - 13.
jana 2009. Niesla sa v znameni 20. vyrocia objavenia génu
cystickej fibrozy v roku 1989. Objavenie génu sa pripisuje dvom
vedeckym timom, v Hospital for Sick Children v Toronte, Canada
— Prof. Lap-Chee Tsui (toho casu pracuje v Hong Kongu) a Prof.
Bathseva Kerem (Jeruzalem) a na Univerzite v Michigane, USA —
Prof. Francis Collins a Prof. Jack Riordan. Okrem Prof. Collinsa
sa vSetci traja zucastnili tejto konferencie a mali fascinujuce
prezentacie pocas otvaracej ceremonie o pribehu objavenia génu
CF. Objavu, ktory otvoril cestu k lepSiemu porozumeniu tohoto
ochorenia a k moznostiam jeho uc¢innejSej lieCby. V sucasnej dobe
prebieha proces pripravy klinickych skuSok génovej liecby.
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Development of rational treatments for CF
IS NOT easy as initially thought

Vdaka finan¢nej podpore CF Asociacie sa CF konferencie v Breste
okrem predsednicky CF Asociacie zucastnila aj Petra Kolcunova,
fyzioterapeutka Centra CF v KoSiciach, ktora absolvovala aj Kurz
respiracnej fyzioterapie, ktory sa konal 2 dni pred konferenciou.



II. MONITORING KVALITY ZIVOTA CF
JEDINCOV NA SLOVENSKU

V spolupraci s Centrom excelentnosti UPJS KISH - s Katedrou
pedagogickej psychologie a psychologie zdravia UPJS v KoSiciach
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 pocas celého roku 2009 realizovala PhDr. Michala
Hamzikova.

ITII. EDUKACIA

1. EuroCare CF Workshop v Kosiciach

E:areCF "Workshop o manaZmente starostlivosti
o pacientov s cystickou fibrozou"

Konal sa v dnoch 25. — 28. maja 2009 v DFNsP v Kosiciach.
Zorganizovala ho Slovenska CF Asociacia v ramci projektu
EuroCareCF v spolupraci s Centrom CF v DFNsP v KoSiciach.



Ciel workshopu bol:

"Implementacia doporuceni Euréopskeho konsenzu o Standardoch
starostlivosti o CF pacientov na Slovensku — analyza sucasného
stavu a hladanie postupnych krokov. Manazment starostlivosti o
CF pacientov, vymena skusenosti, optimalizacia prace CF timu a
timovej prace v Centre CF."

Workshopu sa =zucastnil CF tim pracujuci v CF centre v
Goteborgu v tomto zlozeni:

Birgitta Strandvik MD, PhD, professorka, lekarka

Margareta Sahlberg, fyzioterapeutka

Ellen Karlge-Nilsson, vyzivova poradkyna

Kathe Strandner, CF sestra

Rita Nobili, psychologicka, CF Centrum Milano

Aktivity, ktoré sa pocas
plodnych 4 dni realizovali
boli prednasky "Manazment
starostlivosti o} CF
pacientov", prakticka praca
s CF pacientom a jeho
rodinou v ambulancii aj

pocas hospitalizacie,
diskusie medzi jednotlivymi
odbornikmi - c¢lenmi CF
timu, kurz pre
fyzioterapeutov: "Praca s
PEP maskou a dalsie
odhlienovacie techniky",

stretnutie s vedenim DFN v
KoSiciach a s vedenim
Kliniky pneumologie a
ftizeologie FN L.Pasteura v
Kosiciach.

Workshopu sa zucastnili lekari z Centier CF pre deti a dospelych
v KoSiciach a Banskej Bystrici, fyzioterapeuti z KoSic, Banskej
Bystrice, Bratislavy a Bojnic a mnoho dalSich odbornikov
z Centra CF pre deti v Kosiciach (CF sestra, sestry, psychologovia,
poradca pre vyzivu, lekari dalSich odbornosti).



2. Kurzy pre fyzioteraputov

13. marca sa niekolko fyzioterapeutov z Centier CF v KoSiciach a
Bratislave zucastnilo na kurze "Chest physiotherapy course" v
Budapesti, ktory viedol vynikajuci madarsky fyzioterapeut Péter
Borka z Centra CF v Budapesti.

Vdaka financnej podpore ROTARY Klubu v KoSiciach a v
spolupraci so Slovenskou komorou fyzioterapeutov a Fyziatricko-
rehabilitacnym oddelenim DFN v KoSiciach sa podarilo
zorganizovat cez vikend 21. — 22. marca 2009 v Detskej FN v
Kosiciach podujatie:

“Respiracna fyzioterapia, joga a pohybova aktivita
v pl'icnej rehabilitacii”

Velmi tuspeSného a tvoriveho podujatia sa zucastnilo 17
ucastnikov, prevazne fyzioterapeutiek z Kosic, Bratislavy, PreSova,
Svidnika, Banskej Bystrice a Trencina. Lektormi podujatia boli
Doc. Ing. Gejza Timcak, predseda SPJ, Petra Kolcunova, Luba
Hapcova a Jitka Benoczova.

Sucastou podujatia bolo aj pracovné stretnutie fyzioterapeutov,

ktorych zaujima problematika cystickej fibrozy a tym aj

respiracna fyzioterapia. Vysledkom tvorivej diskusie je:

1. Potreba Specializacie pre oblast Respiracnej fyzioterapie.

2. Potreba pravidelnych pracovnych stretnuti minimalne 1 x
rocne.

3. Sucastou programu stretnutia bude vzdy odborna cast a tiez
sprava zo zasadnutia IPG/CF.

Toto stretnutie bolo 1. stretnutim skupiny CF fyzioteraputov

Slovenska.

25. - 28. maja sa v ramci EuroCare CF workshopu kurz:

"Manazment fyzioterapie CF pacienta, praca s PEP maskou.
Individualny program CF pacienta a telesné aktivity."

Kurzu sa zucastnilo 17 fyzioterapeutiek z KoSic, Banskej Bystrice,
Bratislavy a Bojnic.



V ramci 1. Euréopskeho Tyzdna Cystickej Fibrozy, ktory trval od 9.
— 15. november 2009, sa 14. — 15. novembra konal v KoSiciach
kurz:
"Vyuzitie relaxacnych technik
v respiracnej fyzioterapii u CF pacientov"

ktory CF Asociacia organizovala v spolupraci so Slovenskou
komorou fyzioterapeutov a Fyziatricko rehabilitacnym oddelenim
DFNsP v KoSiciach. Kurz bol venovany fyzioterapeutom a bol
zamerany na vyuzitie jogy pre pacientov s CF.
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Kurzu a tiez 2. stretnutia skupiny CF fyzioterapeutov
Slovenska sa zucastnilo 20 fyzioterapeutiek z celeho Slovenska..
Na stretnutie prijala pozvanie psychologicka DFNsP v KosSiciach
PhDr. Katarina Fujerikova, ktora mala velmi zaujimava a
uzitoénu prednasku: "Sulcov autogénny tréning'. Po nej Petra
Kolcunova podala spravu zo zasadnutia IPG/CF a tiez z Kurzu
respiracnej fyzioterapie, na ktorych sa ztcastnila v juni 2010 vo
francuzskom Breste pocas Europskej CF konferencie.



IV. MEDZINARODNE VZTAHY A AKTIVITY

Aj vdaka dotacii z MPSVaR SR moze byt CF Asociacia ¢lenom
mnohych medzinarodnych organizacii a to CF Europe,
EURORDIS a ECFS.

CF Europe

8. juna 2009 sa konala Vyro¢na c¢lenska C
schodza CF Europe v Parizi v priestoroch Europe
francuzskej CF organizacie Vaincre la

Mucoviscidose. 9. juna sa konala konferencia ,,Capacity building
conference“. Podujatia sa zucastnili zastupcovia CF pacientov
z 23 krajin Europy. Za CF Asociaciu bola na podujati Katarina
Stépankova. Bolo to velmi tvorivé stretnutie, na ktorom bol velky
priestor na vymenu skusenosti hlavne v oblasti lobbyingu
a hladania ciest a spésobov ako dosiahnut to, aby vsSetci CF
pacienti v Eurépe mali dostupnu primeranu a optimalnu lieCbu
a starostlivost bez ohlfadu na to, kde ziju. Jednou zo snah je, aby
vlady vsetkych krajin v Europe akceptovali doporucenia ECFS
tykajuce sa starostlivosti a systému poskytovania starostlivosti
CF pacientom. Bolo to stretnutie plné novych napadov na
spolupracu medzi jednotlivymi organizaciami a krajinami.

1. Europsky tyzden povedomia o cystickej fibroze
9. - 15. november 2009

Symbolom boja za lepsi a dlhsi zivot pre I'udi s touto diagnoézou sa
stal CF naramok solidarity. 1 000 kusov naramkov nosia aj
Slovaci, ktori tymto spdésobom prejavuju svoju solidaritu s CF
detmi, mladymi dospelymi a ich rodinami v ich nelahkom osude.



Dna 11. novembra 2009 sa v ramci 1. Eurdpskeho tyzdna
cystickej fibrozy konalo v Brusseli "Stretnutie o rovnakej
dostupnosti ku CF starostlivosti a lieche v Eurdope" s ¢clenmi
Europskeho parlamentu a Komisie, na ktoré boli pozvani aj vSetci
slovenski europoslanci. Stretnutia sa zucastnilo 20 europoslancov
a z toho 4 boli zo Slovenska.

-

Velmi si vazime a ocenujeme to, ze sa tohto vyznamného
stretnutia zucastnili poslanci EP za Slovensko v takom hojnom
pocte. Katarina Stépankova na stretnuti zastupovala CF
Asociaciu, spolu so zastupcami podobnych organizacii z 15 krajin
Europy. MUDr. Miroslav Mikolasik, MUDr. Anna Zaborska a
Monika Smolkova prislabili pomoc a podporu CF pacientom na
Slovensku na ich ceste v zlepSovani lieCby a starostlivosti v
podmienkach slovenského zdravotnictva. Stretnutia sa zucastnila
aj poslankyna Maria Sabolova, ktora uz mnoho rokov aktivity
slovenskych CF pacientov a ich rodicov aktivne podporuje.
Verime, Ze za aktivnej podpory poslancov, sa podari urychlit
proces akceptacie Europskeho konsenzu o Standardoch
starostlivosti o CF pacientov v podobe "Odborného usmernenia o
starostlivosti o CF pacientov na Slovensku" a vytvorit primerané
podmienky pre fungovanie Centra CF v DFN v KosSiciach.



EURORDIS

V dnoch 8. - 9. maja 2009 sa konala v Aténach cClenska schodza
organizacie EURORDIS. Slovenska CF Asociacia je jedinou
organizaciou zo Slovenska, ktora je clenom EURORDIS.

EURORDIS je europska mimovladna aliancia pacientskych
organizacii a jednotlivcov zo vSetkych krajin Eurdpy, ktora je
aktivna na poli vzacnych ochoreni (rare diseases). Bola zalozena
v roku 1997 a dnes je hlasom 25 milionov pacientov, ktori maju
vzacne ochorenie.

Ma 360 clenov z 39 krajin a reprezentuje viac ako 1 000 vzacnych
ochoreni.

»Jej poslanim je vybudovat silnu pan-europsku komunitu
pacientskych organizacii
a ludi zijucich s vzacnym ochorenim,
byt ich hlasom na eurdopskej urovni
a bojovat proti vplyvu ich choroby na ich zivoty.*

Jednou z priorit EURORDIS je presadit tému vzacnych ochoreni
do politiky verejného zdravia na turovni EU a na narodnych
urovniach.

9. juna 2009 prijala Eurépska Komisia doporucenie:

»Council recommendation on a European action
in the field of rare disease*

Clenka CF Asociacie Katarina Aula 02
Stépankova sa zucastnila 14. — 19.
juna v Barcelone letnej Skoly -
Eurordis Summer School:

@
EURORDIS

EURORDIS SUMMER SCHOOL FOR
L. PATIENT ADVOCATES IN CLINICAL
"Tralnlng TRIALS AND DRUG DEVELOPMENT

Rare Disease PatientAdvocates ool
in Clinical Trials
and Drug Development".

AULA 02 / Room 02
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CF Asociacia sa zapojila aj do eurdopskych projektov POLKA,
PatientPartner project a E-RARE.

25. januara sa MUDr. Katarina Stépankova zucastnila na
podujati "EGAN - EFGCP Patients Roadmap to Treatment
(PRTT) Working Party Meeting " v Prahe.

30.11. - 1.12. sa Katarina Stépankova zucastnila v ramci
projektu PatientPartner project na regionalnom workshope v
Budapesti:

"Central-Eastern Workshop"

Bol to jeden z 3 regionalnych workshopov a 2 celoeuropskych, na
ktorych sa zucastnuju zastupcovia vsetkych zainteresovanych
stran na klinickych Stadiach a na vyvoji novych liekov
(zastupcovia vyskumu, farmaceutickych firiem ako aj pacientov a
pacientskych organizacii). Cielom workshopov je definovat
potreby a vyznam partnerstva medzi pacientmi, pacientskymi
organizaciami a ostatnymi ucastnikmi klinickych studii.
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PUBLIC RELATIONS

Publikacna cinnost

CF Asociacia vydala v roku 2009 za podpory MPSVaR SR dve ¢isla
casopisu "CF Plus". "CF Plus ¢islo 3 je Zbornikom prednasok z V4
CF konferencie, ktora sa v novembri 2008 konala v polskom
Krakowe.

rotnik 2009

KONFERENCIA

Spolu mozeme viac

Meédia

SITA
www.webnoviny
WWW.ZZZ
MARKIZA

TA3

PreSovsky rozhlas
Slovensky rozhlas
Radio REGINA
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FUNDRAISING

Asignacie

Dakujeme, vSetkym, ktori CF Asociacii poukazali 2% zo svojich
dani. CF Asociacia ziskala takto na svoje aktivity 3 252,57 EUR.

Basketbal pre CF

Basketbalovy klub Maxima Broker KoSice venoval treti finalovy
zapas Slovenskej extraligy v basketbale zien svojmu fanusSikovi
Matkovi Stépankovi a vSetkym detom a dospelym s cystickou
fibrozou.

Zapas, ktory sa hral 25. aprila 2009 v Infinity aréne v
KOSICIACH, basketbalistky KosSic vyhrali, ¢im sa stali vitazkami
Slovenskej extraligy v roku 2009.

K uspechu blahozelame.

Dakujeme za Sek v hodnote 500 EUR, krory bol venovany
prezidentkou Naddcie Wheal for Common, byvalou hrdackou
basketbalu, Hankou Jendrichovskou, Slovenskej CF Asocidcii
pocas zapasu.
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FINANCNA SPRAVA CF ASOCIACIE 2009

Zostatok ku 31.12.2008 - pokladna

Zostatok ku 31.12.2008 - banka
PRIJMY:

Clenské prispevky
Dary

Granty

Asignacie

Uroky

Iné

Spolu prijem 2009

VYDAVKY:

Zdravotnicky a edukacny program
CF konferencia

Monitoring kvality zivota CF
Zahranicné aktivity

Publikacna ¢innost

Fundraising

Rézia

Bankové poplatky

Spolu vydaj 2009

Zostatok ku 31.12.2009 - pokladna

Kurzovy rozdiel

Zostatok ku 31.12.2009 - banka

Spracovala: MUDr. Katarina Stépankova

14

3,48 EUR
415,75 CZK 15,60 EUR
3 523,31 EUR

60

1 935

2 380
3 252,57
15,06

300

7 942,63 EUR

3 214,57
247,95

2 564,64
901,22

2 924,82
258,87
522,24
93,84

10 728,15 EUR

41,01 EUR
865,75 CZK 33,48 EUR

- 8,50 EUR

179,66 EUR
511,22 EUR



DAKUJEME

DANNAX s.r.o.
DFN Kosice
EuroCare CF
Hotel Maraton, KoSice
Lekaren SYNDIPHARMA

Lekaren Vahy

MPSVaR SR

MZ SR

PROGRESS s r.o.
RESULT reklamna agentiura,sr.o.
RESULT PRODUCTION
Roche Slovakia
Solvay Pharma

BABCAKOVA Katka
BILOHLAVEK Juraj
BILOHLAVKOVA Mdria
BIZIKOVA Stanislava
CAPOVA Miriam

CABALA Stano
CEPCEKOVA Katarina
FABIAN Pavol
FEKETEOVA Anna, MUDr.
HANKOVA Evka
HAPCOVA Luba
HLIVKOVA Taria
HAVRILLOVA Mima
HORVATHOVA Edita
JANOSDEAK Arpad
KADOUN Tomas
KARLGE-NILSSON Ellen
KLOBUSNIKOVA Hedviga
KMETEK Peter
KOCERGIN Boris
KOKOLUSOVAEvka a Vlado
KOVALKOVA Bedta
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KRALOVA Bedta, Ing.
LISUCHOVA Eva, ml. a st.
MAMRAK Peter
NAGLOVA Imelda
NOBILI Rita
PAPCUNOVA Miriam
PAULIK Adam
PIDANYOVA Danka
PIVOVARNIK Marcel
PLSKOVA Eva
SABOLOVA Gabriela
SABOLOVA Madria
SAHLBERG Margareta
STRANDNER Kdithe
STRANDVIK Birgitta
SEMSEYOVA Zuzana
STIBRANY Milos
STEPANKOVA Katarina
STEPANEK Miroslav st.
STEPANEK Misko
TAKAC Branko, MUDr.
TIMCAK Gejza

VUCIC Hedviga
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