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I. ZDRAVOTNICKY PROGRAM

.,Narodna stratégia pre zriedkavé choroby*

MUDr. Katarina Stépankova sa stala ¢lenkou Pracovnej skupiny
MZ SR pre zriedkavé choroby (ZCH) a pravidelne sa
zUucCastnovala pracovnych stretnuti tejto skupiny. Pracovna
skupina vypracovala navrh dokumentu:

,Narodna stratégia pre zriedkavé choroby*.

Pracovna skupina MZ SR pre ZCH zorganizovala 8. decembra
2012 v Bratislave workshop:

»Zriedkavé choroby - vyzva pre zdravotnictvo v Europe*
MUDr. Katarina Stépankova prezentovala na tomto podujati

ulohu a vyznam pacientskych organizacii v procese tvorby politiky
a stratégie starostlivosti a lieCby o pacientov so ZCH.



Hovorila tiez o sucasnej situacii pacientov s cystickou fibrézou
v oblasti zdravotnickej a socialnej starostlivosti na Slovensku,
ktora je vyhovujuca, avsak eSte stale nenaplna dostato¢ne kritéria
pre strukturu Centier CF doporuéované v ramci EU. Pacienti s CF
maju vytvoreny systém starostlivosti v ramci Slovenskej republiky
prave vdaka mnohorocnym aktivitam pacientskych organizacii.
Toto podujatie bolo prvym svojho druhu na Slovensku, ktoré sa
venovalo problematike zriedkavych choréb a implementacii
dokumentu ,,Odportcanie Rady z 8. juna 2009 o Cinnosti v oblasti
zriedkavych chorob“ na Slovensku.

Predsedkyna CF Asociacie sa zucastnila zaverecnej konferencie
europskeho projektu pre rozvoj narodnych planov pre zriedkavé
choroby EUROPLAN, ktora sa konala v Rime 25. februara a jej



cieflom bolo zhodnotit projekt ajeho vyznam pre jednotlivé
clenské staty EU a nastolenie pokracovanie projektu. Projekt
EUROPLAN bude pokracovat tzv. Joint action na jar 2012.

Pracovneé stretnutie fyzioterapeutov

Slovenska CF Asociacia ako jeden zo spoluorganizatorov
podujatia, podporila V. celoslovenské pracovné stretnutie
pracovnikov pracujiucich v respiracnej problematike, ktoré sa
konalo 18. jana v DFN v KoSiciach. Zucastnilo sa ho 11
fyzioterapeutov a jednou z tém bola aj Koncepcia starostlivosti
o CF pacientov na Slovensku a tiez informacie a najnovsie
poznatky z Europskej CF konferencie, ktoré podala pani Luba
Hapcova.




25. Severoamericka CF konferencia - NACFC

V dinoch 3. - 5. novembra sa MUDr. Katarina Stépankova
aktivne zucastnila na Severoamerickej CF konferencii v
Anaheime, USA, kde prezentovala formou posteru s nazvom:

»Depresia, izkost a sebaticta vo vztahu ku kvalite Zivota
pacientov s cystickou fibrozou*

vysledky projektu "Monitoring kvality zivota jedincov s CF na
Slovensku".
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V spolupraci s Centrom excelentnosti UPJS KISH - s Katedrou
pedagogickej psychologie a psychologie zdravia UPJS v KoSiciach
CF Asociacia prezentovala vysledky projektu "Monitoring kvality
zivota jedincov s CF na Slovensku" formou posteru na NACFC
v Anaheime.



III. ZAHRANICNY PROGRAM - )
MEDZINARODNE AKTIVITY

CF Europe

7. - 8. jina 2011 sa konala v Hamburgu C
vyrocna clenska schédza CF Europe Europe
spolu so sympoziom s nazvom:

»Continuous improving quality of CF - care
How the patients and CF Centres can work together

Predsedkyna CF Asociacie na tejto schodzi prezentovala tispechy,
ktoré nasa organizacia dosiahla pre CF pacientov na Slovensku
v predoslom obdobi:



1. 20. decembra 2010 bolo vo Vestniku MZ SR, cCiastka 32/60,
strana 400 - 410, vydané usmernenie pod nazvom:
,Odborné usmernenie o koncepcii starostlivosti
o CF pacientov na Slovensku"
- implementacia ???

2. ,Odporucanie Rady z 8. juna 2009 o ¢innosti v oblasti ZCH".
MZ SR vytvorilo Pracovnu skupinu pre zriedkavé choroby,
ktora zacala pracovat 2. februara 2011 — ma 7 clenov a jednym
Cclenom je predsedkyna CF Asociacie. CF Asociacia poslala
pocas rokov 2009 a 2010 na MZ SR niekolko dopisov
upozornujucich na nevyhnutnost implementacie tohto
dokumentu na Slovensku.

3. AQUADEK je na Slovensku zaregistrovany od maja 2011.

4. CF Asociacia realizuje projekt ,Monitoring kvality zivota CF
pacientov na Slovensku vo veku nad 14 rokov*

S. Slovensky CF Register — po mnohych rokoch sa podarilo
dosiahnut konsenzus medzi lekarmi o kritériach na zaradenie
CF pacienta do Registra CF pacientov.

3
EURORDIS

Rare Diseases Europe

EURORDIS

12. - 14. maja 2011 sa konala v Amsterdame vyrocna clenska
schodza organizacie EURORDIS, ktorej sucastou bol aj odborny
program venovany tvorbe Narodnych planov, registrov,
expertiznych centier a mnohych dalSich tém tykajucich sa tejto
problematiky ako aj témy implementacie dokumentu:
»Odporucanie Rady z 8. juna 2009
o ¢innosti v oblasti zriedkavych chorob

Celého pracovného stretnutia sa zucastnila MUDr. Katarina
Stépankova a Adam Paulik. Boli to tri uZzito¢né, tvorivé a



motivacné dni plné workshopov, zaujimavych prednasok
a brainstormingu.

PUBLIKACNA CINNOST

CF Asociacia vydala v roku 2011 za podpory firiem DARTIN
a DELFIN jedno cislo ¢asopisu "CF Plus". "CF Plus ¢islo 1/2011.

Meédia

STV Region KoSice

TV Turiec, TV NaSa

Slovensky rozhlas, Radio REGINA

FUNDRAISING

Asignacie
Dakujeme, vSetkym, ktori CF Asociacii poukazali 2% zo svojich
dani. CF Asociacia ziskala takto na svoje aktivity 1 557,66 EUR.




FINANCNA SPRAVA ZA ROK 2011

Zostatok ku 31.12.2010 - pokladna
Zostatok ku 31.12.2010 - banka

PRIJMY:

Clenské prispevky
Dary

Granty

Asignacie

Vlastné zdroje
Uroky

Iné

Spolu prijem 2011

VYDAVKY:

Zdravotnicky a edukacny program
Monitoring kvality zivota CF
Zahranicné aktivity

Publikacna ¢innost

Fundraising

Rézia

Bankové poplatky

Spolu vydaj 2011

Zostatok ku 31.12.2011 - pokladna
Zostatok ku 31.12.2011 - banka

Spracovala: MUDY. Katarina Stépankova

140,15 EUR
1 610,39 EUR
1 015,56 EUR

60,00
700,00
0,00

1 557,66
200,00
0,30
100,00

2 617,96 EUR

1610,77
461,54
638,56

1 143,44

89,27
681,69
144,59

4 769,86 EUR
38,70 EUR

35,02 EUR
540,87 EUR



DAKUJEME

DFN Kosice DFNsP Banska Bystrica
DARTIN s r.o. DELFIN s.r.o.

GENZYME INTERPHARM Slovakia
KISH Lekaren Vahy

Liek s.r.o. MZ SR

NOVARTIS PROGRESS s r.o.
Project Consulting Roche Slovakia
RESULT reklamna agentura,sr.o. RESULT PRODUCTION
YASSO Health
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BIZIKOVA Stanislava BERESOVA Eva, MUDr.
CABALA Stano FABIAN Pavol
FEKETEOVA Anna, MUDr. HANKOVA Evka
HAPCOVA Luba HLIVKOVA Tana, Ing.
HLIVKA Jaroslav, Ing. HORLENKO Olesya, MUDr.
HORVATHOVA Edita JANOSDEAK Arpad
KADOUN Tomdads KMETEK Peter
KOCERGIN Boris KOKOLUSOVA Evka a Viado
KOVALKOVA Bedta KOVACOVA Rendta, Ing.
KOVAC Jan, RNDr. KRALOVA Bedta, Ing.
LISUCHOVA Eva, ml. a st. MAGYAROVA Etela
MAMRAK Peter PAULIK Adam
PIDANYOVA Danka PLSKOVA Eva
RAJNICOVA Iveta REMIAS Erik
SABOLOVA Gabriela SABOLOVA Madria
STIBRANY Milos STEPANKOVA Jarmila
STEPANKOVA Katarina STEPANEK Miroslav

STEPANEK Misko TAKAC Branko, MUDr.
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