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I. ZDRAVOTNICKY PROGRAM

1. 10. Slovenska CF konferencia

6. — 7. novembra sa v KoSiciach v priestoroch hotela Centrum
konala 10. Slovenska CF konferencia s medzinarodnou ucastou
pod zastitou primatora Mesta KoSice MUDr. Richarda Rasiho,
PhD., MPH. V jeho mene priSla konferenciu slavnostne otvorit
namestnicka primatora MUDr. Renata Lenartova, PhD.

Organizatorom konferencie bola Slovenska Asociacia Cysticke;j
Fibrozy v spolupraci s Klinikou deti a dorastu DFN Kosice.
Konferencia je miestom, kde sa vSetci m6zu stretnut a diskutovat
o mnohych témach, ktoré kazdodenna celozivotna starostlivost a
liecba CF pacientov so sebou prinasa. Podujatia sa zuicastnilo 97
ucastnikov — lekarov, fyzioterapeutov, rodicov aj CF jedincov.

Hlavnou témou konferencie bol vyznam vyzivy v procese
transplantacii plic a moznosti zlepSovania vyzivového stavu CF
pacientov. VSetci ucastnici konferencie dostali nové, doplnené
a rozSirené vydanie knihy: ,Vyziva deti a dospelych s CF“, ktore;j



autorkami st MUDr. Martina SvekuSova a RNDr. Gabriela
Sabolova, spolu svideom o PEGu, na ktorého vydani
spolupracoval MUDr. Brano Remis a MiSko Stépanek. Kniha
spolu s DVD bola pocas otvorenia CF konferencie symbolicky
pokrstena.

Dalsimi, uz tradiénymi témami CF konferencie, boli tidaje zo
slovenského CF registra prezentované lekarmi z jednotlivych CF
Centier.

Zaujimavy bol aj blok venovany prechodu starostlivosti z detskej
do dospelej spojeny s témami gravidity CF Zien, neplodnosti CF
muzov Ci preimplantacnej diagnostiky.

Priestor bol samozrejme venovany aj respiracnej fyzioterapii,
novorodeneckému screeningu ¢i moznostiam novych terapii pre
CF.

Novou témou hlavne v oblasti zriedkavych choréb sa stava tzv.
personalizovana liecba, ktorej nevyhnutnou sucastou je vediet
presné typy genetickych mutacii u kazdého CF pacienta. Je preto
nevyhnutné zabezpecit moznost kompletného genetického
vySetrenia pre kazdého CF pacienta na Slovensku. Z 303 CF



pacientov 69 (25%) ma jednu alebo obe genetické mutacie
nezname (a tiez vacSina zo 129 CFTR related disorders
pacientov).

Prikladom personalizovanej liecby je liek KALYDECO, urCeny na
mutaciu G551D, ktora patri medzi Standardne zistované mutacie
u pacientov s CF aj na Slovensku. Kedze ide o keltsku mutaciu, v
SR sa vyskytuje velmi zriedkavo (len 1 pacient). V sucasnosti je
pouzitie tohto lieku rozSirené aj na niekolko dalSich mutacii III.
triedy. V dohladnej dobe bude na trhu aj dalsi liek - ORKAMBI,
ktory bude pre pacientov s dvoma mutaciami F508del/F508del, ¢i
liek ATALUREN na mutacie I. triedy.

Vo svete prebieha diskusia o financnej narocCnosti kauzalne;j
liecby CF. Velku ulohu v tomto procese zohravaju jednak kvalitne
pripravené epidemiologické data o pacientoch - register, ako aj
aktivita a profesionalita pacientskych organizacii pre CF a
nevyhnutna spolupraca s odbornikmi, lekarmi CF Centier.



2. Kurz respiracnej fyzioterapie

5. novembra sa v DFN v KosSiciach uskutocnil Kurz respiracnej
fyzioterapie, ZuiCastnilo sa ho 30 ucastnikov - fyzioterapeutov zo
Slovenska a z Ukrajiny.

Hlavnou témou kurzu bolo teoretické a praktické predstavenie
pristroja Cough Assist - kaSlacieho asistenta, skvelého
pomocnika pri odstranovani hlienu z pluc, a jeho moznostiach
vyuzitia pre CF pacientov.




Pocas kurzu sa vSak hovorilo aj o inych dolezitych témach ako je
problematika hornych dychacich ciest aich hygiena, kaSel
a funkcné vysetrenie pluc CF pacientov.

3. International Cystic Fibrosis Physiotherapy
Workshop for Central and Eastern European
Countries

Workshop organizovala CF Europe v spolupraci s polskou
pacientskou CF organizaciou a konal sa 1. — 3. maja v pol'skom
Krakowe. Workshopu sa 2zo Slovenska 2zucastnila Petra
Kolcunova a Katka Jankovicova.

4. Sympozium - EU informacny HUB pre neformalnu
starostlivost

29. maja sa v KoSiciach na Teologickej fakulte na sympoziu
o neformalnej starostlivosti o zdravotne postihnutych zucastnila
MUDr. Katka Stépankova. Sympozium sa konalo v ramci projektu
»,innovAge* v ramci programu FP7. Na sympoziu sa hovorilo o
hodnote neformalnej starostlivosti v spoloCnosti a o statuse
rodinnych - neformalnych opatrovatelov, ktory je velmi
nedostojny, diskriminujuci a nedoceneny na Slovensku.

5. Konferencia V4 NCD

s nazvom ,Prioritné opatrenia prevencie a manazment
chronickych neprenosnych ochoreni“ sa konala v KoSiciach 28.
— 29. septembra. Pri jej organizovani spolupracovali MZ SR,
WHO, UPJS a SAVEZ (Slovenska asociacia verejného zdravia).
Cielom tohto stretnutia bolo vytvorit multi-platformu
zainteresovanych stran na diskusiu o ideach v prevencii, kontrole
a manazmente chronickych neprenosnych ochoreni v krajinach
V4 a na Slovensku a poskytnut pohlad do buducich opatreni,
ktoré boli identifikované odbornikmi v zdravotnictve a tiez
prepojenie tejto iniciativy na europske alebo nadnarodné politické
priority. Na podujati sa okrem iného rozoberala z mnohych
aspektov stratégia starostlivosti o chronicky chorych pacientov na
Slovensku a tiez postavenie neformalnych poskytovatelov v
starostlivosti o chronicky chorych Iudi. Konferencie sa zucastnila
aj MUDr. Katarina Stépankova.



6. Cystic Fibrosis Patient Advocacy Group Advisory
Board

19. novembra sa v Barcelone na pracovnom stretnuti venovanom
lieku ATALUREN zucastnili zastupcovia europskych pacientskych
CF organizacii a CF Europe. Za Slovensko tam bola Katarina
Stépankova.

Diskutovalo sa o tom, aké vedomosti maju CF rodiny o rozdieloch
v jednotlivych skupinach CF mutacii. CF mutacie, ktorych je viac

ako 1 900, su rozdelené do 5 tried — podla stupna posSkodenia
a zostatkovej funkcie CFTR kanalu.
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Liek ATALUREN presSiel klinickymi Studiami, ktoré ukazali jeho
efekt u CF pacientov s mutaciami skupiny I, tzv. nonsense Ci
missense mutacie. V septembri 2015 PTC Pharmaceuticals podal

ziadost o jeho zaradenie na trh na European Medicine Agency -
EMA.



7. Slovenska Aliancia Zriedkavych Chorob - SAZCH
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II. ENPI projekt: HUSKROUA/1001/138

Projekt ,Odovzdavanie skusenosti na zabezpecenie lepSej
starostlivosti o pacientov s cystickou fibrozou v
Zakarpatskom regiéne“ bolo nutné predizit do 27. novembra
2014. V priebehu roka 2015 projektovy tim v zlozeni Katarina
Stépankova, Tatiana Hlivkova a Renata Kovacova, spracovaval
podklady k vyuctovaniu. Vyuctovanie bolo ukonc¢ené v novembri
a CF Asociacia obdrzala poslednu platbu.



Ukrajinskym partnerom projektu bola Mestska Detska Klinicka
Nemocnica v Uzhorode. CF Asociacia na realizacii projektu uzko
spolupracovala s Centrom CF v DFN v Kosiciach.

III. ZAHRANICNY PROGRAM - )
MEDZINARODNE AKTIVITY

1. UKRAJINA

8. — 9. oktobra sa v ukrajinskom Lvove konala 1. ukrajinska CF
konferencia ,,Cystic Fibrosis in Ukraine: Status and Prospects
of Diagnostics, Treatment and Social Adaptation of Patients,
na ktoru boli pozvané aj zastupkyne Slovenskej CF Asociacie —
MUDr. Katarina Stépankova, ktora prezentovala vystupy projektu
cezhranicnej spoluprace s Ukrajinou HUSKROUA/1001/138
a MUDr. Anna Feketeova s prednaskou o fungovani CF
starostlivosti v Centre CF v KosSiciach.
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Aktivne sa zucCastnili aj workshopu s rodi¢mi CF deti.
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CF Asociacia je ¢clenom medzinarodnych organizacii CF Europe a
EURORDIS

2. CF Europe

9. - 10. jina 2015 sa konala v Brusseli C
vyrocna clenska schodza CF Europe. Europe

3. EURORDIS
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EURORDIS

Rare Diseases Europe

Den zriedkavych chorob — 28. februar 2015
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IV. PUBLIKACNA CINNOST

Vyziva deti a dospelych s cystickou fibrézou
Sabolova G., Svekusovd M.

Vyziva deti
a dospelych

s cystickou
fibrozou

111 receptov
na kazdy deri

RozSirena a doplnena publikacia s DVD o vyzname PEGu pre CF
pacientov bola vydana vdaka grantu firmy NOVARTIS a podpore
firiem NUTRICIA a NESTLE.

V. MEDIALIZACIA

Radio Lumen, Slovensky rozhlas, Medicinsky monitor
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VI. FUNDRAISING

Vdaka asignaciam sme v roku 2015 ziskali sumu 1 935,98 EUR.

Firma MR Diagnostic darovala CF Asociacii 4 ks RC Cornetov
a 6 ks o-PEP - fluttre. Firma ARIES darovala 30 ks Tresholdov.
Vsetky rehabilitacné pomoécky sme darovali fyzioterapeutom CF
Centier na Slovensku pocas kurzu respiracnej fyzioterapie
v KoSiciach.

Firma SIEMENS darovala 7 osobnych motorovych vozidiel CF
rodinam. Vyber rodin a administrativu suvisiacu s tymto darom
zabezpecila CF Asociacia v spolupraci s Klubom CF.

Firmy AquaPro, Ryba, Labas, Brofio darovali potraviny na
zabezpecenie obcerstvenia pre ucastnikov 10. Slovenskej CF
konferencie.

Dakujeme, vsetkym,
ktori financnymi aj nefinancnymi darmi
podporuju aktivity Slovenskej CF Asocidcie.
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VII. FINANCNA SPRAVA ZA ROK 2015

Zostatok ku 31.12.2014 - pokladna
Zostatok ku 31.12.2014 - banka

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

PRIJMY:

Clenské prispevky 60,00
Dary 2 000,00
Asignacie 1 935,98
Grant ENPI HUSKROUA 8 250,07
Vlastné zdroje — zmluvy o spolupraci 5 500,00
Dotacia mesto KoSice 300,00
Registracné prispevky CF konferencia 880,00
Uroky 20,27

Spolu prijem 2015

18 946,32 EUR

VYDAVKY:

Zdravotnicky a edukacny program 435,77
Projekt HUSKROUA/1001/138 2 531,07
CF konferencia 7 862,68
Zahranicné aktivity 721,42
Publikacna ¢innost 2 639,29
Fundraising 970,86
Rézia 2 646,07
Bankové poplatky 68,46
Dan z trokov 3,83
Vratenie pozicky 2 000,00

Spolu vydaj 2015 19 879,45 EUR

Zostatok ku 31.12.2015 - pokladna
Zostatok ku 31.12.2015 - banka

254,25 EUR
1 039,92 EUR

Spracovala: MUDr. Katarina Stépankova
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DAKUJEME

ACTAVIS

ASTRA ZENECA

BIO G

DARTIN

EXlIsport

CHIESI

LABAS

MAGISTRAT Mesta KosSice
MYLAN

NUTRIcCIA

Procesna automatizacia
PTC pharmaceuticals
RESULT rekl. agent.,s r.o.
RYBA Kosice

SU DTaRCh Dolny Smokovec

BIZIKOVA Stanislava
CMEROVA Viera, Mgr.
FABIAN Pavol, Ing.
FEKETEOVA Anna, MUDr.
HLIVKOVA Tana, Ing.
HUBA Ivan

KLESA Pavol
KOKOLUSOVA Zuzka
KOVALKOVA Bedta
KOVAC Jan, RNDr.
KRALOVA Bedta, Ing.
MAMRAK Peter
PAULIK Adam, Ing.
PLSKOVA Petra
REMIS Brario, MUDr.

SVEKUSOVA Martina, MUDr.
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ARIES

AQUAPro
BROFIO

DFN Kosice
GTRADE
J.J.DARBOVEN
Lekaren Vahy
MR Diagnostik
NESTLE

PFIZER
PROGRESS s r.o.
RESPIRONICS
ROCHE Slovensko
SIEMENS

CAPOVA Miriam, PhDr.
DUNAJSKY Tomas
FEKETE Stefan, Ing.
HAPCOVA Luba
HLIVKA Jaroslav, Ing.
JANOSDEAK Arpdd
KOCERGIN Boris, Ing.
KOLCUNOVA Petra
KOVACOVA Rendta, Ing.
KOVAC Robert, Ing.
LISUCHOVA Eva, Ing.
MECHIR Maro$
PLSKOVA Eva, Ing.
POLLAKOVA Katka
STEPANKOVA Jarmila
TAKAC Branko, MUDr.
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