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I. ZDRAVOTNICKY PROGRAM

1. Slovensky Register CF pacientov

Dna 13. januar 2012 bola predsedkyna CF Asociacie MUDr.
Katarina Stépankova pozvana do Bonnu na pracovné stretnutie
ECFS Patient Registry Steering comittee group (ECFS PR),
ktoré sa tykalo Eurdpskeho registra CF pacientov a jej ulohou
bolo najst spésob, ako do tohto registra zapojit aj Slovensko.

23. - 24. marec 2012, Sielnica

Kona sa 1l.pracovné stretnutie s témou ,Slovensky CF register
organizovany v spolupraci CF Asociacie, firmy Novartis, ECFS
a lekarov CF Centier. Stretnutia sa zucastnil pan Vincent
Gullmans, clen ECFS PR. NajdolezitejSim vystupom stretnutia bol
konsenzus lekarov zo vSetkych slovenskych CF Centier
o kritériach na zaradenie pacienta do CF registra ako CF alebo
CFTR disease, vytvorenie Pracovnej skupiny pre slovensky CF
register a akény plan tejto skupiny.

16. - 17. november, Modra

Jesenné stretnutie CF registra. Podarilo sa ziskat suhlas Etickej
komisie, lekari CF Centier dostali notebooky s potrebnym
softvérom a zacali spracovavat CF register za rok 2010.



2. Narodna stratégia pre zriedkavé choroby

24. oktobra 2012 MZ SR schvalilo dokument:

,Narodna stratégia rozvoja zdravotnej starostlivosti
o pacientov so zriedkavymi chorobami na roky 2012 - 2013%

MUDr. Katarina Stépankova je ¢lenkou Pracovnej skupiny MZ
SR pre zriedkavé choroby, ktora dokument pripravila
a vypracovala.

Sucastou Narodnej stratégie je zriadit do 30. novembra 2012
medzirezortni pracovni skupinu pre ZCH 2za ucelom
vytvorenia Narodného planu rozvoja starostlivosti o pacientov so
zriedkavymi chorobami v SR.

Pracovna skupina MZ SR pre ZCH =zorganizovala dna 29.
februara 2012 pocas dna zriedkavych choréb v Bratislave
podujatie:



Prva slovenska konferencia o zriedkavych chorobach

MUDr. Katarina Stépankova prezentovala na tomto podujati
ulohu a vyznam europskej organizacie EURORDIS a pacientskych
organizacii v procese tvorby politiky a stratégie starostlivosti
a liecby pacientov so ZCH. Sucastou jej prezentacie bol aj
videoprihovor vykonného riaditela EURORDIS pana Yanna Le
Cam, ktory aktivity v oblasti ZCH na Slovensku podporil.

CF Asociacia na konferencii prezentovala poster:
sDepresia, izkost a sebatcta vo vztahu ku kvalite zZivota
pacientov s cystickou fibrézou“
Poster je vysledkom projektu "Monitoring kvality Zivota jedincov s
CF na Slovensku".

Na konferencii sa hovorilo hlavne o priprave Narodnej stratégie
a Narodného planu pre ZCH a o situacii pacientov so zriedkavymi
chorobami na Slovensku. Po prvykrat sa oficialne predstavila aj
Aliancia ZCH.



3. Slovenska Aliancia Zriedkavych Chorob
(Aliancia ZCH)

.

Slovenska
Aliancia
Zriedkavych
Chorob

MUDr. Katarina Stépankova bola ¢lenkou pripravného vyboru a je
jednou zo zakladatelov tejto organizacie, ktora bola zalozena
a registrovana MV SR dna 12. decembra 2011 . Ustanovujuce
zasadnutie Aliancie ZCH sa konalo 7. februara 2012 v Bratislave.

Projekt EUROPLAN bude pokracovat tzv. Joint action od jari
2012. Zastupcovia Aliancie ZCH sa zucastnili pripravnych
podujati suvisiacich s EUROPLANom a jeho hlavnou aktivitou,
Konferenciou o ZCH, ktora je v ramci tohto projektu pevne a jasne
Strukturovana a jej cielom je zmapovat situaciu v krajine v oblasti
ZCH, pomenovat ocakavania a ciele komunity ZCH.

4. 35. Europska CF konferencia - Dublin

V dnoch 6. - 9. jina sa MUDr. Katarina Stépankova a Mgr. Petra
Kolcunova zucastnili 35. Eurdpskej CF konferencie v irskom
Dubline. NajvyznamnejSou novinkou, ktora tu bola predstavena,
je geneticka liecba IVACAFTORom, ¢o je liek na mutaciu G 551



a tyka sa priblizne 5% CF populacie. Je to liek, ktory je schvaleny
na pouzivanie pre pacientov a je to prvy liek pre CF pacientov,
ktory lieci pric¢inu tejto nevylieCitelnej genetickej choroby. Je vSak
velmi drahy a na Slovensku je tato mutacia velmi zriedkava.

5. VI. pracovné stretnutie v respiracnej fyzioterapii

Slovenska CF Asociacia ako jeden zo spoluorganizatorov
podujatia, podporila VI. pracovné stretnutie v respiracnej
fyzioterapii, ktoré sa konalo 26. - 27. oktoébra v DFN
v KoSiciach. Zucastnilo sa ho 26 fyzioterapeutov 2z celého
Slovenska. Jednym z hlavnych lektorov bol pan Hugues Gauchez
z Francuzska, ktory bol na Slovensku uz opakovane.

Hlavhym bodom stretnutia bolo predstavenie a odovzdanie
rehabilitacnej pomoécky — vibracnej vesty Chest Vest Hill-Rom
The Vest®. Vibracna vesta bola zakupena v ramci projektu
HUSKROUA a je dlhodobo zapozicana Centru CF v DFN.




6. Materialna pomoc pre CF Centra

Hill-Rom The Vest® - systém na Cistenie dychacich ciest — FRO
Kosice.

Pulzny oxymeter 2 kusy — FRO KoSice a FRO Bratislava.

Pichatka pre CF pacientov a glukomer — dar od firmy BIO G.

Disky na testy na citlivost na temocillin - temocilin je ATB
vhodné pre pacientov kolonizovanych Burkholdériou -
mikrobiologické laboratoria v KoSiciach a v Dolnom Smokovci -
dar od firmy BIO G.



I. CFQ - MONITORING KVALITY ZIVOTA CF
JEDINCOV NA SLOVENSKU

V spolupraci s Centrom excelentnosti UPJS KISH - s Katedrou
pedagogickej psychologie a psychologie zdravia UPJS v KoSiciach
CF Asociacia prezentovala na Konferencii ZCH v Bratislave 29.
februara 2012 vysledky projektu "Monitoring kvality Zzivota
jedincov s CF na Slovensku" formou posteru s nazvom:

Depression, anxiety and self-esteem
in relation to quality of life in patients with cystic Fibrosis

Nagyova, Iveta; Stepankova, Katarina;
Feketeova, Anna;Takac, Branko; Kopcova, Lenka; Beresova, Eva



III. ENPI projekt: HUSKROUA/1001/138

ﬂr Program je spolufinancovany
Program cezhrani¢nej spoluprace ENPI z proqtried kOV Eurépsk@j L:lnie

Madarsko-Slovensko-Rumunsko-Ukrajina

Michka IMTAYa KIiHYHA TKApHS ' S . Slovenska Asociacia Cystickej Fibrozy

®. Pakowi 6 st a Park Angelinum 2
Vikropon 040 01 Kosice
C@F A :

VYkpaina ‘ Slovenska republika
88000 SLOUEHSKA ASOCIACA

CYSTICKEJ www. cfasociacia.sk
e-mail: mdkl@ukr.net FIBROZY e-mail: kstep@ke.telecom.sk
tel: +38 031 223 6018 tel: +421 903 608 455

28.maja 2012 zacala CF Asociacia s implementaciou dvojrocného
projektu:
»Odovzdavanie skusenosti na zabezpecenie lepsej
starostlivosti o pacientov s cystickou fibrézou
v Zakarpatskom regione“

Projekt je spolufinancovany Eurépskou Uniou a je implementovany v rdmci
Madarsko-Slovensko-Rumunsko-Ukrajina ENPI CBC Programu cezhranicnej
spoluprace 2007 - 2013 (www.huskroua-cbc.net) a je spolufinancovany
z Eurépskej Unie prostrednictvom eurépskych ndstrojov susedstva a
partnerstva. Globdlnym cielom programu je zintenzivnit a prehlbit spoluprdcu
medzi regiénmi Ukrajiny (Zakarpatskd, Ivano-Frankivskd a Cernivetskd
oblast) a opravnenymi a pridruzenymi tzemiami Madarska, Rumunska a
Slovenska s ohladom na trvalu udrzatelnost v socidlnom, environmentalnom a
ekonomickom zmysle.

Cielom projektu je zvySenie kvality 2zivota pacientov
s cystickou fibrozou a ich rodinnych prislusnikov
prostrednictvom zvySenia kvality zdravotnickej starostlivosti
a liecby transferom a aplikaciou vedomosti a skiusenosti
Centra CF v DFN v Kosiciach ako aj z inych europskych CF
centier zdravotnickym pracovnikom a CF pacientom a ich
rodinam v Detskej nemocnici v UzZhorode.

Ukrajinskym partnerom projektu je Mestska Detska Klinicka

Nemocnica v Uzhorode. CF Asociacia na realizacii projektu uizko
spolupracuje s Centrom CF v DFN v KoSiciach .
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http://www.huskroua-cbc.net/

Projekt napifia stanoveny ciel tymito hlavnymi aktivitami:

1. vzdelavanie prostrednictvom workshopov, kurzov
a tréningov na UA aj SK, s vyvrcholenim v 2 - diovej CF
konferencii

2. materialna podpora potrebna pre liecbu a starostlivost
o CF pacientov na UA aj SK strane zakupenim najma
rehabilitacnych a diagnostickych pomocok

3. vydanie edukaénych a informacénych materialov

4. lobbing

1. V ukrajinskom UzZhorode sa konal 1. Edukacny workshop
o cystickej fibréze v dnoch 23. - 25. oktébra 2012. Jeho
hlavnym cielom bola vymena know-how medzi slovenskymi,
ukrajinskymi a zapadoeuropskymi odbornikmi o cystickej fibroze.
PrednaSajucimi boli Prof. Birgitta Strandvik, Svédsko, MUDr.
Anna Feketeova, KosSice, MUDr. Ludmila Bober, Lvov, MUDr.
Halyna Makukh, Lvov, MUDr. Katarina Stépankova, KoSice.

Hlavnou témou workshopu bola diagnostika cystickej fibrozy,
ktorej zlatym Standardom je tzv. potny - pilokarpinovy test,
ktory sa v nemocnici v Uzhorode zatial neprevadza a tak jednou
z aktivit projektu je aj zakupenie potrebného pristrojového
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vybavenia na potny test a nasledné vySkolenie personalu
uzhorodskej nemocnice v Centre CF v DFN v KoSiciach. DalSimi
témami prednasSok boli genetika a priznaky CF a samozrejme
liecba, ktorej hlavnymi piliermi su fyzioterapia, vyziva
a antibioticka liecba. Sucasne s prednaskami prebiehal ,Kurz
respiracnej fyzioterapie“ pre fyzioterapeutov, lekarov, rodicov,
pacientov, ktori odborne viedli pan Hugues Gauchez =z
Francuzska a Petra Kolcunova z Centra CF v KoSiciach.

2. Slovenska Asociacia Cystickej Fibrozy zakupila v ramci EU
projektu novy pristroj v hodnote viac ako 12 000 EUR potrebny
pre kazdodennu respiracnu fyzioterapiu deti a dospelych
s cystickou fibrozou - Specialnu vibracnu vestu Hill-Rom The
Vest® - systém na cCistenie dychacich ciest. Jedna sa o systém
vysokofrekvencnej oscilacie hrudnej steny (HFCWO). Tento
systém zabezpecuje efektivne Cistenie dychacich ciest a je prvym
na Uuzemi Vychodného Slovenska. Vesta je zapoziCana na
dlhodobé pouzivanie pre CF pacientov Oddeleniu FRO DFN
v KoSiciach.
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Pre partnera na Ukrajine boli v ramci projektu zakupené
inhalatory, nefelometer so sadou testou a pulzny oxymeter.

3. Vramci projektu boli publikované 3 letaky v ukrajinskom
jazyku: 1. Co je cysticka fibroza

2. Indikacie vysSetrenia chloridov v pote

3. Denny rezim CF pacienta
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IV. ZAHRANICNY PROGRAM - )
MEDZINARODNE AKTIVITY

CF Europe

5. - 6. juna 2012 sa konala v Dubline c
vyrocna Clenska schodza CF Europe Europe
spolu so sympoziom s nazvom:

»lmproving Access to Quality Care in CF:
How Patients and Professionals can Work Together!“

CF Asociaciu na schodzi zastupovala jej predsedkyna.

EURORDIS

L
EURORDIS

Rare Diseases Europe

Den zriedkavych chorob — 29. februar 2012

»Rare but strong together“

EUPATI
European Patient’s Academy on Therapeutic Innovation

Predsedkyna CF Asociacie sa 5. septembra zucastnila prvého
verejného workshopu 5-rocného europskeho projektu EUPATI vo

Frankfurte.

Cielom projektu je pripravit objektivne, neutralne, vysokokvalitné
vzdelavanie, tréningy a informacie pre pacientske organizacie
a pacientov o vSetkych aspektoch medicinskeho vyskumu

a vyvoja.
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PR

V ramci projektu HUSKROUA sme sa zucastnili 2 tlacovych

konferencii - 23. oktobra v Uzhorode a 26. oktobra v DFN
v KosSiciach.

Meédia

TASR, SITA

TV NasSa, Ukrajinska TV — regionalne vysielanie
Slovensky rozhlas, Radio LUMEN

NOVY CAS, KORZAR, Hlavné spravy, region, webnoviny

FUNDRAISING

Asignacie
Dakujeme, vSetkym, ktori CF Asociacii poukazali 2% zo svojich
dani. CF Asociacia ziskala takto na svoje aktivity 2 683,16 EUR.
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FINANCNA SPRAVA ZA ROK 2012

Zostatok ku 31.12.2011 - pokladna
Zostatok ku 31.12.2011 - banka

PRIJMY:

Clenské prispevky

Dary

Grant ENPI

Asignacie

Vlastné zdroje — zmluvy o spolupraci
Uroky

Iné (67,02 + 54,63)

Socialny fond

Spolu prijem 2012

VYDAVKY:

Zdravotnicky a edukac¢ny program
Projekt HUSKROUA/1001/138
Monitoring kvality zivota CF
Zahranicné aktivity
Publikac¢na ¢innost
Fundraising

Rézia

Bankové poplatky

Dan z urokov

Socialny fond

Iné (pozicka)

Spolu vydaj 2012
Zostatok ku 31.12.2012 - pokladna
Zostatok ku 31.12.2012 - banka

Spracovala: MUDr. Katarina Stépankova
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38,70 EUR
35,02 EUR
540,87 EUR

60,00

3 349,00
52 631,35
2 683,16
170,00
3,68
121,65
40,23

59 059,07 EUR

360,89
53 513,87
1,20
391,70
1,00
116,46
1280,41
100,83
0,05
40,23
100,00

55 906,64 EUR
290,72 EUR

1 935,43EUR
1 540,87 EUR



DAKUJEME

BIO G DFN Kosice DARTIN s r.o.

DELFIN s.r.o. FUNDACYJA ,,MATIO*
Ferdinand MENZL, zdrav.tech. GENZYME
INTERPHARM Slovakia KISH

Lekaren Vahy NOVARTIS

PROGRESS s r.o. Project Consulting
Roche Slovakia RESULT reklamna agent., s r.o.
RESULT PRODUCTION YASSO Health

BACA Miloslav BIZIKOVA Stanislava
BUTKOVSKA Iveta, Ing. CABALA Stano
DUNAJSKY Tomds FABIAN Pavol
FEKETEOVA Anna, MUDr. GAUCHEZ Hugues
HANKOVA Evka HAPCOVA Luba
HLIVKOVA Tana, Ing. HLIVKA Jaroslav, Ing.
JANOSDEAK Arpad KADOUN Tomas
KARDOSSOVA Olga KLESA Pavol
KOCERGIN Boris KOKOLUS Viado
KOKOLUSOVA Evka KOLCUNOVA Petra
KOVALKOVA Bedta KOVACOVA Rendta, Ing.
KOVAC Jan, RNDr. KRALOVA Bedta, Ing.
LISUCHOVA Eva, ml. a st. MAGYAROVA Etela
MAMRAK Peter PAULIK Adam
PIDANYIOVA Danka PLSKOVA Eva
POLLAKOVA Katka RAJNICOVA Iveta
REMIAS Erik STRANDVIK Birgitta, Prof.
STEPANKOVA Jarmila STEPANKOVA Katarina
STEPANEK Miroslav STEPANEK Misko
SVEKUSOVA Martina, MUDr. TAKAC Branko, MUDr.

TIMKO Alexander VARGOVA Martina
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