Projekt: ,,SOL NAD ZLATO"

Projekt pomoci CF pacientom s dostupnostou k inovativnym liekom

Pravidla pre pridelovanie darov CF pacientom:

- o pridelenie daru sa moéziu uchadzat vsetci CF pacienti na
Slovensku, ktori splnia nasledovné podmienky:

zaslu vyplnend Ziadost na adresu:
Slovenska Asocidcia Cystickej Fibrozy
Park Angelinum 2
040 01 KOSICE

preukdZzu nesuhlas zdravotnej poistovne s Uhradou
indikovaného lieku

maju plucne funkcie v désledku ochorenia v rozsahu 30% az
70% alebo zodpovedajuci ekvivalent poklesu funkcie iného
zivotne dolezitého organu alebo su kontraindikovani na
transplantaciu — potvrdenie od lekara CF Centra

v pripade nevyuZitia plnej vysky daru su Ziadatelia povinni
vratit nevyuzitu financéna ciastku alebo nepouzité lieky CF
Asociacii,

- o prideleni rozhodne Komisia zriadena ZCZ CF Asocidcie;
- Komisia zasadne 1 — 4 krat v priebehu kalendarneho roka a

rozchodne o prideleni ziskanych prostriedkov na Uhradu
inovativnych liekov;

- posudzuju sa len Uplné Ziadosti a v sulade so stavom finan¢nych
prostriedkov sa prideluju formou daru Ziadatelom, ktori splfaju
podmienky projektu, podla poradia, ktoré urcuje datum doslych

Ziadosti;
- naklady projektu nepresiahnu 20% ziskanych financnych
prispevkov
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KOMISIA

ZloZenie komisie: ¢lenov Komisie menuje ZhromaZdenie €lenov zdruienia (ZCZ)
Slovenskej Asocidcie Cystickej Fibrézy. Komisia je zlozena max. z 5
¢lenov. Clenom Komisie méze byt osoba, ktord dobre pozna
povahu, suvislosti, mechanizmus genetickej poruchy, liecbu,
ucinky afungovanie inovativhych priCinnych liekov; pozna
komunitu CF pacientov na Slovensku; podiela alebo podielala sa
na aktivitach komunity CF, zriedkavych chordb, prav pacientov,
ziskania a dostupnosti liekov, pomocok, liecby a pod;

Uéel komisie:

rozhoduje o pridelovani ziskanych prostriedkov na Uhradu
inovativnych liekov pre pacientov s CF formou daru;

- prostriedky je moziné poskytnut maximalne na obdobie 3
mesacnej liecby;

- komunikuje a rokuje so zdravotnymi poistoviiami, pripadne
Statnymi organmi o podmienkach vynakladania ziskanych
prostriedkov;

- komunikuje vocli vyrobcovi pre ziskanie C¢o najlepSich
podmienok pri vynakladani ziskanych prostriedkov;

- komunikuje voci CF pacientom a CF komunite;

- komunikuje voc¢i médiam;

- vyvija mozné aktivity, vid. bod Podporné akcie, pre ¢o najlepsi
vysledok pre ziskanie prostriedkov na liecbu pacientov;

- rozhodne vsulade so stavom finanénych prostriedkov o ich
prideleni formou daru Ziadatelom, ktori spliaju podmienky
projektu, podla poradia datumu doslych Ziadosti;
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