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I. ZDRAVOTNICKY PROGRAM

1. Slovensky Register CF pacientov

Dna 14. novembra 2013 sa v KoSiciach konalo na podnet ECFS
Patient Registry Steering comittee group (ECFS PR) stretnutie
lekarov vSetkych slovenskych CF Centier, na ktorom bol
predstaveny a prakticky predvedeny novy softvér Europskeho CF

registra. Za ECFS PR sa stretnutia zucastnil pan Vincent
Gulmans aJacqui van Rens, clenovia vyboru ECFS PR.
Stretnutie sa uskutocnilo aj vdaku grantu od firmy Novartis,
ktora podporuje CF register od roku 2011.

Pocet CF pacientov zaradenych do Eurépskeho CF registra za rok
2010 je 333.

Podla udajov prezentovanych pocas CF konferencie, je pocet CF
pacientov na Slovensku ku dnu 31.12.2012:

CF pacienti 328

CFTR related disorders 122



2. 9. Slovenska CF konferencia

15. - 16. novembra sa v KoSiciach v priestoroch Magistratu
Mesta  KoSice konala 9. Slovenska CF  konferencia
s medzinarodnou ucastou pod zastitou primatora Mesta KoSice
MUDr. Richarda Rasiho, PhD., MPH, ktory konferenciu
slavnostne otvoril.

Konferencia sa konala 2 dni a jej organizatormi bola Slovenska
Asociacia Cystickej Fibrozy v spolupraci s Klinikou deti a dorastu
DFN Kosice a Mestskou Detskou Klinickou Nemocnicou
v Uzhorode. Konferencia bola sucastou aktivit EU projektu ¢islo
HUSKROUA/1001/138: ,Odovzdavanie skuisenosti na
zabezpecenie lepSej starostlivosti o pacientov s cystickou fibrézou
v Zakarpatskom regione“

CF konferencie sa zucastnilo 150 ucastnikov zo Slovenska a
Ukrajiny, odbornikov aj samotnych CF pacientov a ich rodicov.

Vyznamnym hostom konferencie bol MUDr. Anil MEHTA z Velkej
Britanie, ktory mal den pred konferenciou prednasku o systéme
starostlivosti o CF pre europoslancov v Brusseli v ramci
Europskeho Tyzdna CF.



Dalsimi hostami boli zastupcovia ECFS Patient’s Registry
(European Cystic Fibrosis Society) Jacqui van Rens a Vincent
Gulmans a MUDr. Veronika KruliSova z Centra CF v Prahe.

Jednou z hlavnych tém konferencie bol Narodny register CF
pacientov, v ramci ktorej lekari vSetkych slovenskych Centier CF
odprezentovali uidaje o svojom CF Centre. Dal§imi témami boli
vyziva a kazdodenna dychova fyzioterapia. Zaujimavé bolo aj
porovnanie vysledkov novorodeneckého screeningu v Cechach,
na Slovensku a na Ukrajine.
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Novu témou hlavne v oblasti zriedkavych chorob sa stava tzv.
personalizovana liecba, ktorej bol venovany zaverecny blok
prednasok. V pripade genetickych chorob je nevyhnutnou
sucastou personalizovanej liecby vediet presné typy genetickych
mutacii u kazdého CF pacienta, a preto je nevyhnutné zabezpecit
moznost kompletného genetického vySetrenia pre kazdého CF
pacienta na Slovensku. Z 328 pacientov 82 (25%) ma jednu alebo
obe genetické mutacie nezname (a tiez vacSina zo 122 CFTR
related disorders pacientov).

Prikladom personalizovanej liecby je mutacia G551D, ktora patri
medzi Standardne zistované mutacie u pacientov s CF aj na
Slovensku. Kedze ide o keltski mutaciu, v SR sa vyskytuje velmi
zriedkavo (len 1 pacient).



Vo svete prebieha diskusia o finan¢nej narocnosti kauzalnej
liecby CF. V Irsku, kde je najviac pacientov s touto mutaciou, sa
aj napriek velkej financ¢nej naro¢nosti podarilo zabezpecit, aby
tato liecba bola plne hradena na zaklade zdravotného poistenia.
Velka ulohu v tomto procese zohrali jednak kvalitne pripravené
epidemiologické data o pacientoch - register, ako aj aktivita a
profesionalita pacientskej organizacie pre CF v Irsku. Aj na
zaklade tejto skusenosti je potrebné podporovat pacientske
organizacie v profesionalite a spolupraci s odbornikmi. A prave
o tejto téme prednasali na CF konferencii zastupcovia Slovenske;j
Aliancie Zriedkavych Chorob.

3. 36. Europska CF konferencia - Lisabon

V dnoch 12. - 15. jina sa MUDr. Katarina Stépankova zucastnila
36. Europskej CF konferencie v portugalskom Lisabone. Velka
cast konferencie sa venovala novym moznostiam liecby CF
pomocou korektorov a potenciatorov, boli prezentované doterajsie
vysledky s touto liecbou a tiez vysledky dalSich vyskumov pre
liecbu najcastejSej mutacie F508del.

Dolezita bola aj jej pritomnost na zasadnuti Vyboru Europskeho
Pacientskeho registra.



4. Kurz respiracnej fyzioterapie — 2. Edukacny CF
workshop

14. - 15. novembra sa v DFN v KosSiciach uskutocnil Kurz
repiracnej fyzioterapie, ktory bol sucastou projektu HUSKROUA
ako 2. Edukaény CF workshop. Zucastnilo sa ho 60 ucastnikov
— fyzioterapeutov, lekarov a CF rodin zo Slovenska a z Ukrajiny.
Hlavnou témou kurzu bolo teoretické a praktické predstavenie
vibracnej vesty Chest Vest Hill-Rom The Vest®. Vibracna vesta
bola zakupena vramci projektu HUSKROUA a je dlhodobo
zapozicana Centru CF v DFN. O vyuziti tejto rehabilitacnej
pomocky hovorili zastupcovia 3 zdravotnickych =zariadeni na
Slovensku a tiez z Polska, ktoré vibracnu vestu vyuzivaju vo
svojej praxi.

lo problematiky

HDC - Nosohitan ~ vstupna bréna respiratného
trakiu

Respiraény epitel
(eylindricky)
Sliznica s riasinkami
a hlienotvornymi
Hhazkami

+ Ruzové 8 vibké
+ Zabezpetuje

Pocas kurzu sa vSak hovorilo aj o inych dolezitych témach ako je
problematika hornych dychacich ciest a ich hygiena, ¢i vyziva CF
pacientov.



5. Vyziva - kategorizacna komisia

CF Asociacia komunikovala so vSetkymi zainteresovanymi
stranami — MZ SR, Kategorizacna komisia, hlavny odbornik,
farmaceutické firmy, lekari CF centier, ohladne intenzivnej
nutricnej liecby pre CF pacientov a Ciastocnej uhrady za
preparat AQuADEKS.

6. Priestory pre dospelych CF — Ruzinov, inhalatory

Spolu s Klubom CF sa CF Asociacia zapojila aktivnhe aj do
jednani ohladne priestorov pre CF ambulanciu v Centre CF pre
dospelych v nemocnici v RuzZinove v Bratislave. Taktiez sme
komunikovali ohladne doplatku za inhalator a zaradenie
inhalatora e-Flow do kategorizacie s moznostou Cciastocnej
Uhrady.

7. V4 konferencia verejného zdravotnictva

Pacientskeho WS sa pocas V4 konferencie verejného
zdravotnictva aktivne zucastnila MUDr. Katarina Stépankova.
Konferencia s nazvom ,,Adding Years to Life and Life to Years
in V4 countries“ sa konala v Kosiciach 9. — 10. maja.

8. Slovensky pacient

»LepSi manazment chronického pacienta - prevencia, skora
diagnostika a liecha“, tak sa volala III. Celoslovenska
konferencia pacientskych organizacii, ktorej sa zucastnil Ing.
Pavol Fabian 22. - 23. marca v Piestanoch. Konferencia je
aktivitou organizacie Slovensky pacient. Po  absolvovani
prednasok:  Manazment chronického  pacienta, Liekova
bezpecnost - klinicky farmakolog, Rola organizacii v modeli
komplexnej starostlivosti o chronicky chorych, Zabezpecenie
zdrojov pacientskej organizacie, BezpeCnost pacienta na
Slovensku, Zdravotnicka starostlivost ako vztah lekara a
pacienta, Vzdelany a naroCny pacient ako iniciator zmien v
zdravotnictve a.i. sa zucastnil aj mediacného tréningu: Vzorovy
model krizovy vztah pacient lekar. V diskusii vystupil za CF
Asociaciu a oboznamil ucastnikov o praci a vystupoch cinnosti
nasho zdruzenia.



9. Slovenska Aliancia Zriedkavych Chorob - AZCH

.

Slovenska
Aliancia
Zriedkavych
Chorob

MUDr. Katarina Stépankova, ako jedna zo zakladatelov Aliancie
Zriedkavych Chorob, sa 28. februara zucastnila akcie konanej pri
prilezitosti Medzinarodna dna zriedkavych choréb v Bratislave:
Forum odbornikov - medzirezortné stretnutie odbornikov -
Zriedkavé choroby na Slovensku, ktorého hlavnou témou bola
priprava ,Narodného planu rozvoja starostlivosti o pacientov
so zriedkavymi chorobami na Slovensku“, ktory ma byt podla
EU doporucenia z roku 2008, ktoré vlada SR prijala, prijaty do
konca roku 2013.

Ing. Pavol Fabian sa zucastnil v Bratislave dvoch Pracovnych
stretnuti ¢lenov Slovenskej Aliancie ZCH 11. maja a
23. novembra, na ktorych sa prerokovavala aktualna cinnost,
pracovné a medzinarodné aktivity AZCH a tiez kampan ku Dnu
zriedkavych chorob. V diskusii informoval o aktualnej ¢innosti
CF Asociacie a tiez o podnetoch do dalsej prace Aliancie ZCH.
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II. 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

Micbka TuTSYa KITIHYHA JTiKApHS Slovenska Asociacia Cystickej Fibrozy
& :
®. Pakowi 6 SilA Park Angelinum 2
Vikropon ;l > 040 01 Kosice
Ul 87 y .

VYkpaina ‘ Slovenska republika
88000 SLOUEHSKA ASOCIACIA

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, ktort bolo nutné predizit do 27. novembra 2014:
»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 sumou 100 000 EUR prostrednictvom eurdépskych ndstrojov
susedstva a partnerstva. Globdlnym cielom programu je zintenzivnit a prehlbit
spolupracu medzi regionmi Ukrajiny (Zakarpatskd, Ivano-Frankivskd a
Cernivetskd oblast) a oprdvnenymi a pridruzenymi tizemiami Madarska,
Rumunska a Slovenska s ohladom na trvalu udrzatelnost v socidlnom,
environmentdlnom 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 tizko
spolupracuje s Centrom CF v DFN v KoSiciach .

11


http://www.huskroua-cbc.net/

Personalne zabezpecenie projektu — projektovy tim:

MUDr. Katarina Stépankova — koordinator projektu
Ing. Tatiana Hlivkova — finan¢ny manazér

Ing. Renata Kovacova — projektovy manazér

Prof. MUDr. Olesya Horlenko — projektovy manazér
Natalya Glushenko — financny manazér

MUDr. Marta Sabinina — ¢lenka projektového timu

Projekt napiiia stanoveny ciel tymito hlavnymi aktivitami:

1. vzdelavanie prostrednictvom workshopov, kurzov
a tréningov na UA aj SK, ktorého vyvrcholenim je 2 -
dnova CF konferencia

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

3. vydanie eduka¢nych a informacnych materialov

4. lobbing
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Pocas roka 2013 pokracovala implementacia projektu:

1. Dve lekarky z Uzhorodskej Detskej Nemocnice, MUDr. Marta
Sabinina a MUDr. Nelli Kishko absolvovali 8. februara
tréning s témou Potny test v DFN KosSice, ktory viedla
MUDr. Anna Feketeova.

V KoSiciach sa konal aj 2. Eduka¢ény CF workshop - Kurz
respiracnej fyzioterapie v dnoch 14. - 15. novembra

2013.

2. Bol vydany planovany Zbornik prednasok z CF konferencie
a 3 Cisla casopisu ,Problémy klinickej pediatrie“, ktory
vydava UA strana.

3.V KoSiciach sa 15. - 16. novembra konala pod zastitou
primatora Mesta KoSice MUDr. Richarda Rasiho, PhD, MPH,
9. Slovenska CF konferencia s medzinarodnou tcastou
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III. ZAHRANICNY PROGRAM - )
MEDZINARODNE AKTIVITY

CF Asociacia je ¢lenom medzinarodnych organizacii CF Europe,
ECFS (European CF Society) a EURORDIS

CF Europe

11. - 12. juna 2013 sa konala v C
Lisabone vyrocna clenska schodza CF Europe

Europe spolu s workshopmi pre
zastupcov pacientskych organizacii:
»lmproving Access to Quality care for Adults with CF«
»High Impact Advocacy for CF

CF Asociaciu na schoédzi zastupovala jej predsedkyna.

W

S o |7 et e
Rare Disease Day

Den zriedkavych choréb — 28. februar 2013

EURORDIS

3
EURORDIS

Rare Diseases Europe
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IV. PR

1. Europsky Tvzden Cystickej Fibrozy

Europsky Tyzden Cystickej Fibrozy je aktivitou CF Europe spolu
s narodnymi CF asociaciami v 38 krajinach Europy v boji za lepsi
a dlhsi zivot jedincov s CF aza dostupnost primeranej liecby
a starostlivosti pre vSetkym Iudi s CF, ktori ziju v Europe.

CF Monkey trail, www.cfmonkeytrail.eu, je velka europska
kampan pre CF, pocas ktorej mozu vSetci pisat a nahravat
zelania, priania a potreby CF pacientov. ZoSit priani a zelani s
opicou je k dispozicii aj v CF Asociacii. Tieto zelania CF pacientov
z celej Europy boli v Brusseli 14. novembra predlozené clenom
Europskeho parlamentu.
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2. Vystava ,,FAREBNY SVET SLANYCH DETI“

V ramci Europskeho Tyzdna Cystickej Fibrozy 15. - 24.
novembra 2013 sa v priestoroch na Magistrate mesta KosSice
konala vystava prac deti a dospelych s CF ,FAREBNY SVET
SLANYCH DETIi“ Vystavu organizovala CF Asociacia a bola
otvorena sucasne s otvorenim 9. Slovenskej CF konferencie.
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http://www.cfmonkeytrail.eu/

Nasledne pocas celého Eurépskeho Tyzdna Cystickej Fibrozy
zastupcovia CF Asociacie so Studentmi Gymmnazia Alejova 1,
Kosice, informovali navStevnikov vystavy o tomto zriedkavom
dedicnom ochoreni a o zivote s nim ako aj o moznostiach jeho
liecby u nas a vo svete a moznostiach pomoci a podpory.

3. Medialne vystupy

TASR, SITA, TV NaSa, Slovensky rozhlas
Hlavné spravy, region, webnoviny, Slovensky pacient, Minorit,
Medicinsky monitor

16



V. FUNDRAISING

Elektronicka aukcia

Vcase od 1. jula do 31. augusta 2013 sme realizovali
elektronicktl aukciu ruc¢ne malovanych triciek a kresieb CF deti
a ich priatelov na internetovom portali: www.ludialudom.sk.

Vystava ,, Farebny svet slanych deti“

Pocas vystavy sa vyzbierala financna ¢iastka 77 EUR.

Dakujeme, vietkym,
ktori finanénymi aj nefinancénymi darmi
podporuju aktivity Slovenskej CF Asocidcie,
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VI. FINANCNA SPRAVA ZA ROK 2013

Zostatok ku 31.12.2012 - pokladna
Zostatok ku 31.12.2012 - banka

PRIJMY:

Clenské prispevky

Dary

Grant ENPI

Dotacia MPaRR

Asignacie — reklamacia v banke
Vlastné zdroje — zmluvy o spolupraci
Dotacia Mesta KosSice

Grant Novartis

Registracné prispevky CF konferencia
Uroky

Socialny fond

Spolu prijem 2013

VYDAVKY:

Zdravotnicky a edukac¢ny program
Projekt HUSKROUA/1001/138
CF konferencia

Zahranicné aktivity

Fundraising

Vystava

Rézia

Bankové poplatky

Dan z urokov

Socialny fond

Spolu vydaj 2013

Zostatok ku 31.12.2013 - pokladna
Zostatok ku 31.12.2013 - banka
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290,72 EUR
1 935,43EUR
1 540,87 EUR

60,00

4 168,00
37 367,79
1 452,98
3 500,00
4 040,00
300,00

5 000,00
1 010,00
80,52
119,07

57 098,36 EUR

387,87

35 383,55(+7365 CFK)
11 359,42
149,46
79,04
222,59
1 086,00
43,90
15,24
119,07

48 846,14 EUR
484,28 EUR

10 949,55 EUR
585,41 EUR

Spracovala: MUDr. Katarina Stépankova



DAKUJEME

ABBOTT Lab.

ADL

DFN Kosice

Datacrea s r.o.

Fresenius

FUNDACYJA ,,MATIO*, PL
GRAMM spol s r.o.
GYMNAZIUM, Alejova 1, 1.C trieda
CHIESI Slovakia
InterMedical and Ass. Care
KISH

Lekaren Echinacea
Magistrat mesta KosSice
NESTLE

NUTRICIA

PARI

PROGRESS s r.o.

RAJO, a.s.

RESULT reklamna agent., s r.o.
ROCHE Slovensko

Steiger

YASSO Health

BACA Miloslav

CABALA Stano
DUNAJSKY Tomds
FEKETEOVA Anna
HLIVKOVA Tana, Ing.
JANOSDEAK Arpad
KOCERGIN Boris
KOLCUNOVA Petra
KOVACOVA Rendata, Ing.
KRALOVA Bedta, Ing.
MAGYAROVA Etela
NAGLOVA Imelda
PAULIK Adam

PLSKOVA Petra
POLLAKOVA Katka
REMIAS Erik
STEPANKOVA Jarmila
STEPANEK Miroslav
SVEKUSOVA Martina, MUDr.
TIMKO Alexander
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AquaPro
BIO G
DARTIN s r.o.

Ferdinand MENZL, zdrav.tech.

Frano
GlaxoSmithKline
GTRADE
Heineken

IBSA
INTERPHARM Slovakia
LABAS

Lekaren Vahy
MSD

NOVARTIS
OBALEX

Procesna automatizacia, KE
Project Consulting Cassovia

RAMKO, KoSice
RESULT PRODUCTION
SIEMENS

Urob si sam

BIZIKOVA Stanislav
CEPCEKOVA Katka
FABIAN Pavol

MUDr. HAPCOVA Luba
HLIVKA Jaroslav, Ing.
KLESA Pavol
KUZIDLOVA Médria
KOVALKOVA Bedta
KOVAC Jan, RNDr.
LISUCHOVA Eva, ml. a st.
MAMRAK Peter
NAVESNAKOVA Andrea
PLSKOVA Eva

PLSKO Tomds
RAJNICOVA Iveta
STIBRANY Milos
STEPANKOVA Katarina
STEPANEK Misko
TAKAC Branko, MUDr.
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