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I. ZDRAVOTNICKY PROGRAM

1. 37. Europska CF konferencia - Goteborg

V diioch 11. - 14. juina sa MUDr. Katarina Stépankova zucastnila
37. Europskej CF konferencie v svédskom Goteborgu. Velka cast
konferencie sa venovala novym moznostiam liecby CF pomocou
korektorov a potenciatorov, boli prezentované doterajsSie vysledky
s touto liecbou a tiez vysledky dalSich vyskumov pre liecbu
najcastejSej mutacie F508del.
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2. Register CF pacientov

Pritomnost predsednicky CF Asociacie bola doélezita aj pocas
zasadnutia Vyboru Europskeho Pacientskeho registra, ktoré sa
konalo 12. jana pocas Europskej CF konferencie v Goteborgu.
SkonsStatovalo sa tam, ze Slovensky CF register sa stal sucastou
Europskeho CF registra aj vdaka iniciative CF Asociacie
a samozrejme vdaka vSetkym lekarom, ktori CF pacientov v 6 CF
Centrach na Slovensku liecia.



it is the value of a CF Registry to
People with CF?

Improve CF Care at Country & Centre Level
- Monito_r how good your centre’s CF care is
— Determine areas of weakness

— ldentify whether interventions are improving service
— Benchmark against other centres
2. Help with Access to New CF Therapies
— ldentify patients for qlinical trials of new treatments
— Monitor the effectiveness of new CF therapies
* New therapy effectiveness and. safety
» Comparative effectiveness studies

3. Vvyziva - kategorizacna komisia

CF Asociacia zaslala Kategorizacnej komisii list s navrhom
,Specialneho nutriéného rezimu pre pacientov s CF“. Bohuzial
nedostali sme od kategorizacnej komisie do konca roka 2014
ziadnu odpoved.

V januari sa MUDr. Stépankova zucastnila XIX. Gastroféora 2014
na Strbskom Plese. V DFN iniciovala opakované stretnutia
s vedenim DFN ohladne fungovania nutricného timu
a poskytovania odborného a kvalitného nutricného poradenstva
CF pacientom



4. Slovenska Aliancia Zriedkavych Chorob - AZCH

.

..? Slovenska

Aliancia
Zriedkavych
Chorob

V dnoch 2. - 3. Decembra 2014 v Prahe organizovala CHAFEA
(The Consumers Health and Food Executive Agency) Regionalnu
konferenciu o zriedkavych chorobach, na ktora boli pozvani
zastupcovia Aliancie ZCH medzi ktorymi bola aj MUDr. Katarina
Stépankova, ktora je jednou zo zakladatelov tejto organizacie.
Mala prezentaciu s nazvom ,Cystic Fibrosis: a Slovak example*,
v ktorej prezentovala uspechy, ktoré pre kvalitnejSi zivot CF
pacientov na Slovensku dosiahli pacientske organizacie a tiez

situaciu CF komunity na Slovensku pocas rokov 1988 — 2014.




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
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28.maja 2012 zacala CF Asociacia s implementaciou dvojrocného
projektu, ktory bolo nutné predizit do 27. novembra 2014
»Odovzdavanie skusenosti na zabezpecenie lepsej
starostlivosti o pacientov s cystickou fibrézou
v Zakarpatskom regione*

Projekt bol spolufinancovany Eurépskou Uniou a 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 bolo zintenzivnit a
prehlbit spoluprdcu 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 bolo zvysSenie kvality zivota pacientov
s cystickou fibrozou a ich rodinnych prislusnikov
prostrednictvom zvySenia kvality zdravotnickej starostlivosti
a liecby transferom a aplikaciou vedomosti a skusenosti
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 bola Mestska Detska Klinicka
Nemocnica v Uzhorode. CF Asociacia na realizacii projektu tizko
spolupracovala s Centrom CF v DFN v Kosiciach .


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 manazeér
Natalya Glushenko - finan¢ny manazér
MUDr. Marta Sabinina — ¢lenka projektového timu

Lektorsky tim:

Prof., MUDr.Birgitta Strandvik, MUDr. Anna Feketeova, Hugues
Gauchez, Mgr.Petra Kolcunova, PhDr. Marian Jendrichovsky,
MUDr. Halyna Makukh, MUDr. Ludmila Bober

Projekt napliial stanoveny ciel tymito hlavnymi aktivitami:
1. vzdelavanie prostrednictvom workshopov, kurzov
a tréningov na UA aj SK, ktorého vyvrcholenim bola
2 - dnova CF konferencia



3.
4.

. materialna podpora potrebna na liecbu a starostlivost

o CF pacientov na UA aj SK strane zakupenim najma
rehabilitacnych a diagnostickych pomocok

vydanie edukacnych a informaénych materialov

lobbing

Pocas roka 2014 pokracovala implementacia projektu:

1.

Pocas porady projektového timu 24. marca prebehol tréning
pracovnikov Uzhorodskej Detskej Nemocnice tréning
s témou Potny test, ktory viedla MUDr. Anna Feketeova a
MUDr. Halyna Makukh z Centra CF v Lvove.

V Uzhorode sa konal 3. Edukacny CF Workshop 28. - 30.
maja 2014, ktory bol pre zhorSenie politickej situacie na
Ukrajine prelozeny z planovaného terminu vo februari.

2. Materialna podpora potrebna pre liecbu a starostlivost

o CF pacientov na UA aj SK strane zakupenim najmai
rehabilitacnych a diagnostickych pomocok



Vdaka projektu HUSKROUA sme v roku mohli pre UA
partnera zakupit fluttre, spirometer, pristroj na analyzu
elektrolytov SINO — 005, analytické vahy a mikroskopy.
Vdaka Petre Kolcunovej, Marianovi Jendrichovskému, Ingrid
Springrovej a CF  Asociacii sme CF  pacientom
a fyzioterapeutom na Ukrajine pocas WS 3 darovali mnoho
dalSich fyzioterapeutickych pristrojov a pomocok (tresholdy,
acapelly, fyziobaly, fluttre, lopty,...).

3. Vramci projektu bola vydana brozura ,Mukoviscidéza -
priciny, liecba, perspektivy“ v ukrajinskom jazyku a péat
Cisiel casopisu ,Problémy klinickej pediatrie, ktory
vydava UA strana.

4. Pocas WS 3 podpisalo 47 uicastnikov dokument “Resolution
about guidelines and protocols about treatment and care
about CF patients in Ukraine” na podporu vypracovania
Narodného planu pre CF na Ukrajine.
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III. ZAHRANICNY PROGRAM - )
MEDZINARODNE AKTIVITY

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

1. CF Europe

9. - 10. jina 2014 sa konala v C
Europe

Goteborgu vyrocna Clenska schodza CF
Europe.

TN STRATEGIES

for a better & longer live for CF patients in Europe

Jej sucastou bol aj s workshop a sympoézium pre zastupcov
pacientskych organizacii:
»How can CF patients and care benefit from CF registries“
»Access to new medicines

CF Asociaciu na schodzi zastupovala jej predsedkyna.
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2. EURORDIS

& -
EURORDIS

Rare Diseases Europe

Den zriedkavych choréb — 28. februar 2014

3. UKRAJINA

27. - 30. oktobra 2014 clenky projektového timu
projektu  HUSKROUA navstivili CF Centrum v Lvove
a stretli sa so zastupcami ukrajinskej pacientske;j
organizacie ,,DZVIN*.

Navsteva sa uskutocCnila na pozvanie lekariek CF Centra
v Lvove, ktoré aktivne spolupracovali s naSou
organizaciou na uspesSnej a efektivnej implementacii
HUSKROUA projektu. Dolezitym dovodom navstevy bolo
aj hfadanie moznosti dalSej spoluprace.
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IV. FUNDRAISING

Vdaka asignaciam sme v roku 2014 ziskali sumu 1 701,59 EUR.

Firma BIO G darovala CF Asociacii 5 ks glukomerov, pichatka
a lancety, ktoré sme darovali CF Centram a CF pacientom.

Dakujeme firme REHASPRING za dar vo forme rehabilitacnych
pomocok, ktoré sme mohli darovat detom s CF na Ukrajine.

Fundraising sme robili aj prostrednictvom webového portalu
Ludia ludom.

Dakujeme, vsetkym,
ktori finanénymi aj nefinanénymi darmi
podporuju aktivity Slovenskej CF Asocidcie.
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V. FINANCNA SPRAVA ZA ROK 2014

Zostatok ku 31.12.2013 - pokladna
Zostatok ku 31.12.2013 - banka

PRIJMY:

Clenské prispevky

Dary

Asignacie

Vlastné zdroje — zmluvy o spolupraci
Zmluva o podpore Novartis

Uroky

Socialny fond

Vratenie dane

Pozicky

Spolu prijem 2014

VYDAVKY:

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

Zahranicné aktivity

Publikac¢na ¢innost

Fundraising

Rézia

Bankové poplatky

Socialny fond

Dan z urokov

Spolu vydaj 2014

Zostatok ku 31.12.2014 - pokladna
Zostatok ku 31.12.2014 - banka

Spracovala: MUDr. Katarina Stépankova
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484,28 EUR
10 949,55 EUR
585,41 EUR

60,00

2 520,00
1701,59
1 000,00
2 000,00
0,31
36,03
211,80
2 000,00

9 657,95 EUR

1 728,01
12 050,39
1 309,85
1 358,55
578,36
73,05
2 031,40
27,80
164,25 (36,03+128,22)
0,01

19 321,67 EUR

389,27 EUR
838,03 EUR
1 000,00 EUR



DAKUJEME

BIO G DFN Kosice
GRAMM spol s r.o. Lekaren Vahy
MPaRR SR NESTLE
NOVARTIS NUTRICIA

PARI PROGRESS s r.o.
Project Consulting Cassovia REHASPRING

RESULT reklamna agent., s r.o. RESULT PRODUCTION
YASSO Health

BIZIKOVA Stanislav CABALA Stano
DUNAJSKY Tomds FABIAN Pavol
FEKETEOVA Anna, MUDr. HAPCOVA Luba
HLIVKOVA Téna, Ing. HLIVKA Jaroslav, Ing.
JENDRICHOVSKY Maridn, KLESA Pavol

KOCERGIN Boris KOKOLUSOVA Zuzka
KOLCUNOVA Petra KOVALKOVA Bedta
KOVACOVA Rendata, Ing. KOVAC Jan, RNDr.
KRALOVA Bedta, Ing. LISUCHOVA Eva, ml. a st.
MAMRAK Peter NAGLOVA Imelda
PAULIK Adam PLSKOVA Eva

PLSKO Tomds POLLAKOVA Katka
REMIAS Erik SPRINGROVA Ingrid, PhDr.
STIBRANY Milos STEPANKOVA Jarmila
STEPANEK Miroslav STEPANEK Misko
SVEKUSOVA Martina, MUDr. TAKAC Branko, MUDr.

TIMKO Alexander
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Cost of |[vacaftor

. US Dollar 300,000
. UK Pound 179,100
» Euro 221,760
» Canadian dollar 326,820
» Australian dollar 319,680

[ ADULT I':m‘\l.
<< W CISTIC BROMIPTON
'” BROSIS HIOSPITAL
LOXDON
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