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I.ZDRAVOTNICKY PROGRAM

1. Eurdpska CF konferencia, Basilej

6. — 11. juna 2016 sa predsedkyna CF Asocidcie zucastnila Eurdpske; CF
konferencie v Svaj¢iarskom Basileji vd’aka podpore firmy ACTAVIS.

Pocas konferencie sa 10. jina konalo pracovné stretnutie zastupcov narodnych
pacientskych organizéacii CFE a firmy PTC therapeutics - Patient Advocacy
Luncheon Meeting, ktoré¢ bolo venované liecku ATALUREN.

2. Nové terapie pre CF

27. oktobra 2016 firma Vertex vydala tlacovu spravu o tom, Ze pocas 30.
Severoamerickej CF konferencie NACFC v Orlande bolo prezentovanych 12
abstraktov, ktoré¢ ukazujii mnohoro¢né udaje o tom, ze licky ORBAMBI ®
(lumacaftor/ivacaftor) a KALYDECO ® maja potencidl modifikovat’ progresiu
CF.
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Liek KALYDECO je ur¢eny na mutaciu G551D a niekol’ko d’alSich mutacii
III. triedy. Ide prevaZzne o tzv. keltské mutécie, ktoré sa v SR vyskytuji vel'mi
zriedkavo.

Lieck ORKAMBI bol v roku 2016 schvaleny agentirou EMA pre pacientov
s dvoma mutdciami F508del/F508del, ktora patri medzi mutacie Il. triedy.



Lieck ATALUREN presiel klinickymi Stadiami, ktoré ukazali jeho efekt u CF
pacientov s muticiami I. triedy, tzv. nonsense ¢i missense mutacie.
V septembri 2015 firma PTC Pharmaceuticals podala Ziadost’ o jeho zaradenie
na trh na European Medicine Agency - EMA.

V Eurdpe neustale prebieha diskusia o finan¢nej narocnosti kauzalnej liecby CF
ajej roznej dostupnosti pre CF pacientov v réznych krajinach EU a non-EU.
Velkli ulohu v tomto procese zohravaji 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.

CF mutdécie, ktorych je viac ako 1 900, su rozdelené do 7 tried — podl'a stupna
poskodenia a zostatkovej funkcie CFTR kanalu.
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CF Asociacia pocas celého roka viedla jednania so zastupcami firmy Vertex
o moZznostiach dostupnosti novych liekov pre CF pacientov na Slovensku.

3. Materialna pomoc CF Centram na Slovensku

Pocas 10. Slovenskej CF konferencie a kurzu respiranej fyzioterapie
v novembri 2015 bol teoreticky a prakticky predstaveny pristroj Cough Assist —



kaSlaci asistent, skvely pomocnik pri odstranovani hlienu zplic, ajeho
moznosti vyuzitia pre CF pacientov. Pristroj bol v roku 2016 — zapoziany
firmou ARIES prostrednictvom CF Asociacie Centru CF v DFN KoSice.

Pohotovostni rezim

a2 5o

Vydech Prestavka Nadech

Niekol’ko kusov tresholdov, glukomerov a temocillinovych diskov, ktoré CF
Asociacia ziskala darom, sme darovali CF pacientom a CF Centram.

CF Asociacia taktieZz poskytla peniazny dar pre CF Centrum pre dospelych
v Banskej Bystrici na rekonStrukciu izby so socidlnym zariadenim pre CF
pacientov.

4. Den fyzioterapeutov, KoSice

V ramci mnohorocnej spoluprace CF Asocidcie s Komorou fyzioterapeutov sa
dia 24. septembra predsedkyna CF Asociacie zUcCastnila Diia fyzioterapeutov
v KoSiciach.

5. Slovenska Aliancia Zriedkavych Chorob - SAZCH
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CF Asociacia je clenom SAZCH a neustale komunikuje
problematiku zriedkavych chorob na Slovensku v stvislosti s potrebami CF.



II.ZAHRANICNY PROGRAM - ,
MEDZINARODNE AKTIVITY

1.UKRAJINA

Course of Chest Physiotherapy for CF — Dnipro

V dnoch 30. novembra — 2. decembra organizovala Slovenska CF Asociacia
v spolupraci s Centrami CF v Lvive av Dnipre v ukrajinskom meste Dnipro
»Kurz respira¢nej fyzioterapie pre CF* a ,,Registry meeting®.

Podujatie financ¢ne podporili CF Europe a Roche Ukrajina, vd’aka ¢omu sa
podujatia mohla zicastnit MUDr. Katarina Stépankova, lektori z Francuzska
pan Hugues Gauchez a Matilde Proffit a za Eurdpsky CF register Jacqui van
Rens.



Pol’'ska Fundacja Pomocy Rodzinom i Chorym na Mukowiscydoze
wMATIO“ podporila toto podujatie pritomnostou jej prezidenta pana Pawla
Wojtowicza a darom 5 ks fluttrov.

Vdaka darom od firiem ARIES, MR Diagnostic, BIO G, Centre Bon Santé,
Fundacyje ,, MATIO“ a Imeldy Naglovej sme mohli ukrajinskym CF pacientom,
fyzioterapeutom a lekarom darovat’ tresholdy, fluttre, RC Cornet, PEP masku,
fyziobal, glukomer a pichatka, a tieZ letaky o CF v ukrajinskom jazyku.
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Pocas pobytu v Dnipre sa MUDr. Stépankova a Pawel Wojtowicz stretli aj so
zastupcami ukrajinskej pacientskej organizacie a navstivili CF Centrum
v Detskej nemocnici v Dnipro.

2. Krakow

30. septembra — 2. oktobra sa MUDr. Anna Feketeovd a MUDr. Katka
Stépankova stretli v pol'skom Krakowe so zastupcami dvoch pol'skych
pacientskych organizacii Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza a
,»MATIO* Fundacja Pomocy Rodzinom i Chorym na Mukowiscydoze s Alicijou
Rostockou a Pawlom Wojtowiczom. Dovodom stretnutia bola priprava V4 CF
konferencie planovanej na jesent 2017 v Krakowe a Wieliczke, ktorej hlavnou
témou bude dostupnost’ novych terapii pre CF pacientov a problematika
zriedkavych chorob v krajinach V4.



3. MucoMobile

25. aprila Julien Vandermerliére, CF pacient zFrancuzska a jeho
priatel’ka Caroline Daily mali na svojej ceste Eurdpou a Aziou zastavku aj
v KoSiciach. Navstivili CF Centrum v DFN KoSice, kde sa im venovala PhDr.
Miriam Capova, stretli sa so spoluziakom CF pacienta LukdSom Sabolom,
predsedkyniou CF Asocidcie a urobili rozhovor pre radio LUMEN.

CF Asocidcia je ¢lenom medzinarodnych organizacii CF Europe a EURORDIS

4. CF Europe

6. — 8. juna 2016 sa konala v Basileji vyro¢na C
Clenské schodza CF Europe, na ktorej sa zucastnila e
MUDr. Katarina Stépankovéa vd’aka podpore firmy
ACTAVIS. Informovala Vybor CF Europe a
prezidenta CF Worldwide o situdcii a mnohoro¢nych aktivitich na Ukrajine

RS
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a spolu so zéstupkynami CF Centra v Lvive poziadala CF Europe o finan¢n
podporu pre Ukrajinu.

Velka témou stretnutia boli nové terapie pre CF a stav dostupnosti liekov
ORKAMBI aKALYDECO v Eurépe. Z prieskumu jasne vyplynulo, ze
v krajinach byvalého vychodného bloku st dostupné len pacientom v Cechéch.

S. EURORDIS

Q&
EURORDIS |

Rare Diseases Europe

s Nicasca D =
wray

Den zriedkavych choroéb — 29. februar 2016
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III. PUBLIKACNA CINNOST

Slovenska CF Asociacia v spolupraci s Klubom cystickej fibrézy vydala INFO
CF ¢. 30 s podtitulom ,,20 rokov Klubu CF*

Ako tradi¢ne bol vydany aj ,,Zbornik prednasok z 10.Slovenskej CF
konferencie*

KLUB
CYSTICKEJ
FIBROZY

20 rokov
Kilubu CF

cislo 30 roénik 2015

Vdaka peniaznému daru firmy Centre Bon Santé sme urobili dotla¢ letakov
o CF aIndikacie chloridov v pote v ukrajinskom jazyku pre potreby Kurzu
respiracnej fyzioterapie v Dnipre na Ukrajine.

IV. MEDIALIZACIA

Radio LUMEN, Slovensky rozhlas
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V. FUNDRAISING

Vd’aka asignacidm sme v roku 2016 ziskali sumu 1 003,35 EUR.

Firma BIO G opit darovala CF Asociacii glukomery, pruzky, lancety
a temocillinové disky, ktoré sme darovali Centram CF a CF pacientom na
Slovensku a Ukrajine.

Firma ARIES darovala CF Asociacii 30 ks Tresholdov a firma MR Diagnostic
darovala CF 1 ks RC Cornet al ks Aerochamber. VSetky rehabilitacné
pomdcky sme darovali CF pacientom a fyzioterapeutom na Ukrajine pocas
kurzu respiracnej fyzioterapie v Dnipre a fyzioterapeutom CF Centier na
Slovensku.
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VL. FINANCNA SPRAVA ZA ROK 2016

Zostatok ku 31.12.2015 - pokladna
Zostatok ku 31.12.2015 - banka

254,25 EUR
1039,92 EUR

PRIJIMY:

Clenské prispevky 60,00

Dary 1 960,00
Asignacie 1 003,35

MPaRR SR - HUSKROUA 1791,43
Vratenie dane 192,69

Uroky 0,03

Spolu prijem 2016 5007,50 EUR
VYDAVKY:

Zdravotnicky a edukacny program 396,45
Zahrani¢né aktivity 955,51
Publikac¢na ¢innost’ 2 622,48
Fundraising 913,92

Rézia 1 230,54
Sociédlny fond 9,80
Bankové poplatky 33,46

Dan z arokov 0,00

Spolu vydaj 2016 6 162,16 EUR
Zostatok ku 31.12.2016 - pokladiia 15,26 EUR
Zostatok ku 31.12.2016 - banka 124,25 EUR

Spracovala: MUDr. Katarina Stépankova
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DAKUJEME

ACTAVIS

BIO G

DFN Kosice
GRADA Slovakia
MR Diagnostik
PROGRESS s r.o.
RESULT Production

BIZIKOVA Stanislava
CAPOVA Miriam, PhDr.
DUNAJSKY Tomds, Ing.
FEKETE Stefan, Ing.
HLIVKOVA Tara, Ing.
KLESA Pavol
KOKOLUSOVA Zuzka a Eva
KOVALKOVA Bedta
KOVALKOVA Veronika
KOVACOVA Rendta, Ing.
LISUCHOVA Eva, Ing.
NAGLOVA Imelda
PLSKOVA Eva, Ing.
SCERBANOVSKY Vlado, Ing.
SVEKUSOVA Martina, MUDr-.
MUDr. TOTHOVA Ludmila

ARIES

Centre Bon Santé

Fundacyja ,MATIO*

MPaRR SR

NESTLE

RESULT rekl. agent.,s r.o.
ROCHE Ukrajina a Slovensko

BERESOVA Eva, MUDr.
CABALA Stanislav, Ing.
FABIAN Pavol, Ing.
FEKETEOVA Anna, MUDr-.
HLIVKA Jaroslav, Ing.
KOCERGIN Boris, Ing.
KOLCUNOVA Petra
KOVALKOVA Katarina
KOVALKO Peter
KRALOVA Bedta, Ing.
MAMRAK Peter
PAULIK Adam, Ing.
REMIS Brario, MUDr-.
STEPANKOVA Jarmila
TAKAC Branko,
WOJTOWICZ Pawel

ﬁakujeme, vSetkym,
ktort financnymi aj nefinancnymi darmi
podporuju aktivity Slovenskej CF Asociacie.
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