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Pandémia koronavirusu COVID-19 ovplyvnila aktivity CF
Asociacie ako aj implementaciu projektu cezhranicnej
spoluprace s Ukrajinou SK UA CF CARE.

V dosledku dlhotrvajucej pandémie postupne ,zmizli“ CF Centra
pre dospelych, nakolko sa z nich stali oddelenia pre pacientov
s COVID-19 a su sucastou tzv. cervenych nemocnic. CF Asociacia
posielala opakovane zZiadosti o zabezpecenie liecby a ochrany CF
pacientov v obdobi pandémie.

LIFE'S WORTH IT

Ceska firma RESPILON eSte v aprili darovala CF Asociacii viac
ako 1 600 Specialnych rusok z nanovlakna, ktoré boli nasledne
rozoslané viac ako 100 CF pacientom na Slovensku a do CF
Centier, vSetkym, ktori o to poziadali.

Pani Maria Stibrana darovala 50 ks Specialnych nanorusok pre
fyzioterapeutov a CF pacientov a 50 ks nanosilver sprayov.

Pocet CF pacientov na Slovensku je 336, z toho je 135 deti a 201
dospelych (ECFSPR 2018).



I. ZDRAVOTNICKY PROGRAM e@FS

1. 43. Europska CF konferencia, Lyon -
- ECFS 2020 Digital Conference

Konferencia sa v dosledku pandémie koronavirusu COVID-19
konala v digitalnej forme 24. — 25. septembra namiesto povodne
planovaného terminu v juni.

Europsku CF konferenciu kazdorocne organizuje ECFS
(European CF Society — Europska odborna spoloc¢nost pre CF).
MUDr. Katarina Stépankova je jej ¢lenkou od roku 2001.

30. septembra bol termin na prihlasenie sa do ECFS EUROPEAN
TWINNING PROJECT - projekt spoluprace dvojic CF Centier,
prepajajuci zapadnu a vychodnu Eurépu.

2. Pracovna skupina pre MODERNU LIECBU CF
Working group for NOVEL CF THERAPIES

Spolo¢ny zaujem CF komunity o dostupnost k novym liekom
a terapiam na Slovensku spojil 3 organizacie (Klub CF, Slovenska
CF Asociacia, Priatelia slanych deti) do spolocnej Pracovnej
skupiny pre modernu liecbu CF - slovenskej CF platformy,
ktoru koordinuje Ing. Peter Stepanek. Komunikuje so vSetkymi
zainteresovanymi inStitGciami a taktiez s firmou Vertex.
V priebehu celého roka prebiehala kampan, medializacia, peticia
a dalSie aktivity suvisiace s dostupnostou novych liekov pre CF aj
na Slovensku.

30. novembra 2019 firma Vertex podala ziadost o registraciu
a uhradu lieku Orkambi na Slovensku. V doésledku pandémie
bolo zasadnutie kategorizacnej komisie niekolkokrat zruSené az
konecne na zasadnuti vjuni 2020 bol jednym z bodov aj liek
Orkambi, ktorého kategorizovanie vSak komisia zamietla. A tak po
niekolkomesacnom usili CF komunita zmobilizovala vSetok svoj
potencial a rozhodnutie kategorizacnej komisie zmenil podpis
ministra zdravotnictva MUDr. Mareka Krajciho, ktory 26. juna
2020 podpisal zakategorizovanie a plnu uhradu lieku Orkambi
avycClenil na to sumu 6 mil. EUR. Cela zalezitost bola
medializovana  z prezidentského palaca s podporou pani
prezidentky Zuzany Caputove;j.



Od septembra 2020 zacali lekari CF Centier Orkambi predpisovat
vSetkym CF pacientom s mutaciami F508del/F508del, ktori su na
tento liek indikovani.

Do konca roka 2020 zacalo liek Orkambi uzivat viac ako 60 CF
pacientov.

V auguste VSZP po obrovskej medialnej kampani schvalila aj liek
KALYDECO pre 1 CF pacientku.

Viaceré individualne ziadosti na liek TRIKAFTA/KAFTRIO boli
sice MZ SR schvalené, ale ich financovanie ZP bolo vzdy
zamietnuté.

Inovativne lieky pre CF:

KALYDECO od roku 2012 je urceny na mutaciu G351D
a niekolko dalSich mutacii III. Triedy. Ide prevazne o tzv. keltské
mutacie, ktoré sa v SR vyskytuju velmi zriedkavo — 14 pacientov.
ORKAMBI bol vroku 2016 schvaleny agenturou EMA pre
pacientov s dvoma mutaciami F508del/F508del, ktora patri
medzi mutacie II. Triedy. Dostupny na Slovensku od r. 2020.
SYMKEVI bol 1.11. 2019 schvaleny agentarou EMA pre
pacientov nad 12 rokov s dvoma mutaciami F508del/F508del, a
tiez pre CF pacientov, ktori maju 1 mutaciu F508del a maju ako
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Zaverené suhmné vyhldsenie organizécii rodicov a pacientov Cystickej Fibrozy
k névrhu na zaradenie licku Orkambi do zoznamu kategorizovanych liekov a Gradné uréenie ceny lieku

Korektory a modulétory na liecbu z&kladnej pritiny Cystickej Fibrézy, opravu funkcie CFTR bielkoviny si na
trhu od roku 2012. Po mnohych rokoch ¢akania aj pacienti s Cysfickou Fibrézou na Slovensku mézu dostat tieto
prevratné lieky a Cysticka Fibroza sa moze staf manazovatelnym ochorenim, nie rozsudkom smrti.

Chceme sa podakovat vietkym, kiori ste nds nejakou formou vedeli podporit, prijat, vypocut, poméct radou,
grafikou, reportézou, ¢lénkom, konferenciou, diskusiou, akfivitami nagich organizécii, priamou pomocou pre nasich
pacientov. Celd kampait bola vedend pozitivne, osvetou, prosbou, nekonfklikine. Skuto¢ne dakujeme velmi pekne za
celd CF komunitu. Na zéver konania nam dovolte vyslovit:

PREHLASENIE. Cestne prehlasujeme, ze vietky aktivity na podporu pricinnej lie¢by pre pacientov s CF na Slovensku
organizovali_a zastre$ovali wyluéne a samostatne organizacie rodi¢ov a pacientov s Cystickou Fibrézou; Slovenské
Asociécia Cystickej Fibrozy, Klub Cystickej Fibrozy a zdruzenie Priatelia slanych detf;

PRINCIP LECBY. Opravuje zékladnu pricinu Cystickej Fibrézy na trovni bielkoviny (nie symptémy); chybne
vytvorent bielkovinu vie znésobif, zosilnit, priniest na povrch bunky a otvorif chloridovy kandl;

REAINE UCINKY LECBY. Efekty prechadzajo mnohymi organmi (rovnako ako progresivna devastacia pri
mechanizme choroby) - nérast funkénych ukazovatefov plic, obnovenie funkcie pankreasu, pokles mnozstva
uZivanych enzymov, priberanie, pokles hladin cukru, obmedzenie alebo zastavenie uZivania inzulinu, néprava
ochorenia pecene, zru$enie plénovane] transplantécie ploc, obnovenie plodnosti, zastavenie tvorby nosovych
polypov; pri tejto liecbe vidime tiez, ze pacientom vychddza negativny potny test, to znamend chloridovy kandl je
otvoreny!

ZASTAVENIE PROGRESIE. Mimoriadne délezité, zastavenie devastacie organizmu a zvrétenie progresie
ochorenia; pacient sa nedostane do stavu, kedy sa spusti 3pirdla zépalov, chudnutia, zachvatov, pogkodenia
pecene, cukrovky, potkodenia plic a dalsich priznakov, vedicich k rychlej, nevrainej progresii ochorenia; Je
doélezite podaf tito lie¢bu, kym organy pacienta nie st v stave devastacie;

ZARADENIE DO SPOLOCNOSTL. Pacienti s CF nemaijs postihnuty intelekt; naopak pre mimoriadnu disciplinu
rezimu liecby a kratke detstvo, kym to diagnéza umozni, dosahujo 62asné vysledky v réznych oblastiach zaradenia sa
do spolo¢nosti (maistri $portu, hudobnici, $tudijné a pracovné vysledky...);

KDE JE LECBA DOSTUPNA. USA, Austrdlia, Holandsko, Dénsko, irsko, Nemecko, Spanielsko, Cesko, Rakisko,
Skétsko, Grécko, Luxembursko, Anglicko, Svédsko, Nérsko, Taliansko, Wales, Francizsko...; dalsie krajiny v

rokovani;

PREMOSTENIE. Prichod aktudlnej generécie korektorov a modulétorov na Slovensko trva zatial 8 rokov. Nové
generdcie tejto liecby budu trvat minimalne rovnako. Je délezité poskytndt nagim pacientom PREMOSTENIE, kioré ich
dokaze stabilizovaf, zastavif a zvrétif progresiu choroby. Napriek pokroku, bohuzial celkovy potet pacientov klesa.

MODERNA SPOLOCNOST. Nikio neméze za osud, kiory dostali nasi pacienti a ich rodiny do vienka, ked’
doteraz liecba priciny pre tito diagndzu neexistovala. Sme ale presvedeent, ze ak existuje prvykrat v histérii G&inng,
pricinng lie¢ba, je nasou povinnosfou, ako modemej spolo¢nosti v Eurépe, priniest rovnocennd lietbu v ramci
zdravotného systému aj pre pacientov na Slovensku. Ako CF komunita vnimame, vydavky, priority a naklady
spolo¢nosti mnoho nasobne prevydujice potrebu na zachranu nagich pacientov. Rovnako mame obavu a2 skutony
strach, ok by této lietba mala ostaf pre nasich pacientov nedostupnd, bude to znamenat odklad na vela vela
dalsich rokov so vietkymi fazkymi désledkami pre pacientov a ich rodiny.



Este raz velmi pekne d'akujeme vietkym za pomoc v mene celej CF komunity na Slovensky;

Drzime palce pre dosiahnutie, ¢o najlepsich podmienok
a skorej dostupnosti lie¢by pre nasich pacientov;

Datum Podpis

Klub Cystickej Fibrézy
Magr. Jaroslav Llexa 20.2.2020
+421 903 716 374

Slovenska Asociacia Cystickej Fibrézy
MUDr. Katarina Stépankova 20.2.2020
+421 903 608 455

Priatelia slanych detf

Mgr. Vladimir Patras 20.2.2020
+421 903 730 825




2. mutaciu niektoru z tychto: P67L, R117C, L206W, R352Q,
A455E, D579G, 711+3A—G, S945L, S977F, R1070W, D1152H,
2789+5G—A, 3272-26A—G, and 3849+10kbC—T.
KAFTRIO/TRIKAFTA schvalila EMA 21. augusta 2020.

Tento liek je pre CF pacientov, ktori maju 1 mutaciu F508 del a
2. je mutacia bez rezidualnej funkcie - 101 pacientov.

K tomu, aby bol CF pacient indikovany na akukolvek z novych
terapii je potrebné, aby mal vo vysledku genetického vySetrenia
presne urcené obe mutacie génu CF.

V sucasnosti su CF mutacie, ktorych je viac ako 1 900, rozdelené
do 6 tried — podla stupna poskodenia a zostatkovej funkcie CFTR.
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Lopes-Pacheco. Frontiers in Pharmacology 2016.

HIT - CYSTIC FIBROSIS, www.HITCF.org

Je projekt, ktory ziskal grant z Programu EU Horizon 2020 na
vyskum a inovacie s cislom No 755021 v sume 6.7 M€ na
medzinarodnu spolupracu vedcov, lekarov, pharma spoloc¢nosti a
pacientov.

Cielom projektu je vyvinut “personalizovanu liecbu” pre CF
pacientov s velmi zriedkavym genetickym profilom v Europe. Tito
pacienti s extrémne zriedkavymi génovymi mutaciami by sa
pravdepodobne nikdy nedostali k moznej zivot-zachranujucej
liecbe.



Po preukazani tejto koncepcie sa tato metodologia moze rozsirit
na vSetkych pacientov s CF ako aj s inymi zriedkavymi
genetickymi chorobami, takze HIT-CF bude mat vplyv na cela
komunitu zriedkavych choréb.

502 pacientom zo 47 CF Centier zo 16 krajin sa odobrali kmenové
bunky z crevnej sliznice a tie sa rozmnozovali do tzv. ,mini guts“
(nazyvanych aj organoidy) v laboratériacich v Holandsku
(Uttrecht), v Belgicku (Leuven) a v Portugalsku (Lisboa) v ramci
nadacie Hubrecht Organoid Technology.

V priebehu roka sa zacalo pripravovat testovanie organoidov na
lieciva firiem Proteostasis Therapeutics Inc. (PTI) a Eloxx.

3. Vystupy 11. Slovenskej CF konferencie

Mnohé prezentacie 11. Slovenskej CF konferencie v roku 2019
poukazali na uspechy v lieCbe a starostlivosti o CF pacientov na
Slovensku, avSak poukazali aj na mnohé nedostatky a chyby v
systéme, ktoré Dr. Stépankova, Dr. BéreSova, Dr. Feketeova a M.
Sipekova spracovali do Vystupov z CF konferencie, ktoré boli
zaslané prislusnym insStiticiam eSte v decembri 2019. Odpoved
od Slovenskej pneumo-ftizeologickej spolocnosti dosla uz
v januari so snahou rieSit niektoré problémy. Odpoved MZ SR
dosla v juali 2020, reagovali sme na nu listom v septembri, kde
sme okrem iného poukazali aj na nespravnu definiciu Zriedkave;j
choroby, a cakame odpoved.

V spolupraci s Alianciou Zriedkavych Chorob sme opakovane
zasielali pripomienky a navrhy do pripravovaného dokumentu
Standardov starostlivosti o CF.

4. Kurz respiracnej fyzioterapie

23. juna 2020 zorganizovala CF Asociacia spolu s firmou MR
Diagnostic Skolenie:

,SIMEOX - Uc¢inné éistenie djchacich ciest
pacientov trpiacich chronickym ochorenim plic“



Skolenie sa
konalo \%
priestoroch

CF Centra
Kliniky
pneumologie

a ftizeologie
UNLP Kosice,
kde sa lieci 23
dospelych CF
pacientov.
Zucastnilo sa
ho 22 lekarov a
fyzioterapeutov
z UNLP Kosice.

Pristroj SIMEOX CF Asociacia zakupila aj vdaka Grantu Nadacie
CSOB v ramci projektu HUSKROUA/1702/8.2/0008: SK UA
CF CARE, a je dlhodobo zapozicany do CF Centra pre dospelych
v UNLP Kosice.

Skolenie viedla skusena fyzioterapeutka PhDr. Marta Heroutova
a bolo zamerané na pouzwame prlstrOJa SIMEOX, najmodernejsej

fyzioterapeuticke;j
pomocky na
respiracnu
fyzioterapiu pre

efektivne odhlienenie
pluc  predovsSetkym
pacientov s CF.

Firma MR Diagnostic
podala ziadost o jeho

kategorizovanie

a plnu uhradu ZP.
Kategorizacna
komisia ziadost
zamietla.

CF pacienti si ho
zatial kupuju sami
vdaka finanénym
zbierkam a darom.

10



II. ZAHRANICNY PROGRAM - .
MEDZINARODNE AKTIVITY

1. CF Europe

31. augusta sa konala vyroéna schédza C
CFE v online forme. Furope

Pracovné stretnutie ,Working group on access to therapy“ sa
konalo v Brusseli 23. januara ako sucast meetingov pracovnych
skupin ECFS. K. Stépankovej, ktora je ¢lenkou tejto pracovnej
skupiny, sa tentokrat zial na tomto stretnuti nezucastnila.
Pracovna skupina pripravila ,Prieskum o dostupnosti liekov
pre CF pacientov v Eurdpe“, jeho pilotna Studia prebehla v 7
krajinach a jednou z nich bolo aj Slovensko.

V priebehu roka sa konalo niekolko online meetingov skupiny
s témou Prieskumu. Postupne sa robili jeho korektury a dotaznik
bol prelozenych do jednotlivych jazykov. Na korekture prekladu
do slovenciny sa podielala aj Katarina Stépankova a Diana
Simova.

2. HUSKROUA ENI CBC PROGRAMME 2014 - 2020

Call 3: CF Asociacia podala vo februari 2020 ziadost v 3. kole
programu  cezhrani¢nej spoluprace s Ukrajinou s témou
Modernizacie CF Centier v Ivano-Frankivsku a KosSiciach.
Projektova ziadost bola 18. decembra 2020 schvalena, Grantova
zmluva bude podpisana v priebehu roka 2021 a nasledne sa
zacne s implementaciou projektu.

Cielom projektu je modernizovat zariadenie a vybavenie 2 izieb
urcenych na hospitalizaciu CF deti a 3 miestnosti ambulancie CF
Centra pre deti v Detskej Fakultnej Nemocnici v KoSiciach.
Podobne prebehne aj modernizacia CF Centra v Detske;j
nemocnici v Ivano-Frankivsku na Ukrajine. Do oboch CF Centier
buda vramci projektu nakupené potrebné diagnostické
a terapeutické pristroje a zariadenie.
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III. Projekt HUSKROUA/1702/8.2/0008:
SK UA CF CARE

Hungary-Slovakia-Romania-Ukraine
",’ glllnga[y ENI Cross-border Cooperation Programme
v ovakia 2014-2020 o
nia
‘. Uiraine PARTNERSTVO BEZ HRANIC Bebiocs
U kral Eurdpskou Uniou

CF Asociacia od 1. septembra 2019 implementuje projekt
cezhranicne;j spoluprace s Ukrajinou Z programu ENI
CBC s ¢islom HUSKROUA/1702/8.2/0008:
SK UA CF CARE
s0dovzdavanie skiusenosti a vybudovanie CF Centra
na zabezpecenie lepsej starostlivosti o pacientov s cystickou
fibr6zou v Ivano-Frankivskom regione“

., Clenské staty Eurépskej vinie sa rozhodli prepojit svoje know-how, zdroje a
osudy. Spolocne vybudovali zénu stability, demokracie a trvalo udrzatelného
rozvoja pri sucasnom Zachovani kulturnej rozmanitosti, tolerancie a
individudlnych slobod. Eurdpska unia sa zaviazala zdielat svoje uspechy a
hodnoty s krajinami a narodmi za jej hranicami.

Cielom projektu je zvySenie kvality zivota jedincov s cystickou
fibrozou a ich rodinnych prislusnikov prostrednictvom zvySenia
kvality zdravotnickej starostlivosti a liecby.

12



Partnermi projektu su tieto organizacie a ich projektove timy:
Slovenska CF Asociacia:

MUDr. Katarina Stépankova

Ing. Tatiana Hlivkova

Ing. Renata Kovacova
Nadacia RIMON z Kyjeva:

MUDr. Nataliya Pryanikova

Lylia Revenko
Mestska neziskova organizacia ,Ivano-Frankivska regionalna
detska Kklinickda nemocnica Ivano-Frankivskej Regionalnej
rady“: MUDr. Monika Makyan

Lubov Mazur
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Projekt naplna stanoveny ciel tymito hlavnymi aktivitami:

AG1l: Materialna pomoc potrebna pre liecbu a starostlivost o CF
pacientov na UA aj SK strane zakupenim diagnostickych,
terapeutickych a rehabilitacnych pomoécok pre samotnych CF
pacientov ako aj do CF Centier.

V roku 2020 sa v ramci implementacie projektu podarilo zakupit

na Slovensku pristroj SIMEOX, ktory sme dlhodobo zapozicali do

CF Centra pre dospelych Kliniky pneumologie a ftizeologie UNLP
13



KoSice, a na Ukrajine laboratorny diagnosticky pristroj Washer
discremover pre nemocnicu, a 8 inhalatorov a 22 fluttrov PARI
o-PEP, ktoré dostali priamo CF pacienti na Ukrajine.

AG2 Edukacia - vzdelavanie zdravotnickych pracovnikov ako aj
clenov CF rodin v oblasti vCasnej diagnostiky, liecby, fyzioterapie,
vyzivy a kazdodennej starostlivosti o CF deti a dospelych,
prostrednictvom workshopov, kurzov, tréningov a konferencii,
transferom vedomosti a skusenosti timov slovenskych a
europskych Centier CF.
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V dosledku pandémie sme boli nuiteni naplanované a pripravené
edukacné workshopy WS 1 v lIvano-Frankivsku a WS 3
v KoSiciach presunut na rok 2021.

AG3 Publikacie, CF register, lobby - tlac edukacnych a
informacnych materialov, vytvorenie podmienok pre uspesSné
obhajovanie prav CF pacientov na Ukrajine a na Slovensku s
cielom zabezpecit lepSie financovanie primeranej liecby a CF
starostlivosti a tiez dostupnost novych liekov a terapii.

Podarilo sa prelozit a vydat knihu:
»Vyziva deti a dospelych s CF - 111 receptov*
a 3 druhy letakov: Co je CF
Indikacie chloridov v pote
Denny rezim CF pacienta

Vydany bol tiez:
»Zbornik prednasok z 11. Slovenskej CF konferencie“.

Ivano-Frankivskou detskou nemocnicou bola spracovana vSetka
potrebna dokumentacia pre vytvorenie registra CF pacientov.

Lobby aktivity na Slovensku suviseli najviac s dostupnostou
inovativnych liekov pre CF, Vystupmi z 11. Slovenskej CF

konferencie a s pandémiou.
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AG4 Vytvorenie Centra CF v Detskej nemocnici v Ivano-
Frankivsku - rekonStrukcia a zariadenie casti priestorov IF
detskej nemocnice za ucelom vytvorenia CF Centra.

V septembri zacala IF Detska nemocnica s planovanou pripravou
rekonstrukcie casti oddelenia na CF Centrum — prebehlo verejné
obstaravanie, zabezpeCovanie sponzorov a uvolnenie priestorov
urcenych na rekonstrukciu.

Projektové timy sa pravidelne stretavajui na pracovnych
mitingoch v Ivano-Frankivsku. V désledku pandémie COVID-19
sa situacia skomplikovala a mitingy sa konali len 2 krat:
18.februara a 3. novembra.
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Od decembra sa timy stretavaju len online.
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Pri realizacii projektu s mnami tuzko spolupracuju lekari
najvacsieho ukrajinského CF Centra v Lvove: MUDr. LCudmila
Bober a MUDr. Halyna Makukh a tiez zastupcovia pacientske;j
organizacie na cele s jej prezidentkou Larysou Voloshynou.
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Projekt meni prilezitosti pre pacientov s CF a poskytne im ako
znevyhodnenej skupine rovnaké prilezitosti aké maju ich zdravi
rovesnici. Zintenzivni spolupracu medzi regionmi Slovenska a
Ukrajiny v pripade tejto zriedkavej choroby.

18



IV. FUNDRAISING

Vdaka asignaciam za rok 2019 sme ziskali sumu 2 810,32 EUR.
Dary od fyzickych a pravnickych oso6b priniesli 410 EUR.

Vdaka vytvoreniu 3 novych pracovnych miest sme ziskali dotaciu
UPSVaR SR z Eurdopskeho socialneho fondu na roky 2019 - 2021.

." 4

NARODNY PROJEKT

Podpora zamestnavania UoZ
prostrednictvom vybranych
aktivnych opatreni na trhu prace - 4

09/2018 - 12/2022

TRNAVSKY KRAJ « BANSKOBYSTRICKY KRAJ « NITRIANSKY KRAJ « KOSICKY KRA] « PRESOVSKY KRAJ « TRENCIANSKY KRAJ « ZILINSKY KRAJ

oo OPERACNY PROGRAM
©@@ [UDSKE ZDROJE

Ustredie prace, socidlnych veci a rodiny
Spitalska 8, 812 67 Bratislava
www.employment.gov.sk / www.esf.gov.sk / www.ludskezdroje.gov.sk / www.upsvar.sk
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V. PUBLIKACNA CINNOST

CF Asociacia vydala vramci projektu SK UA CF
v ukrajinskom jazyku knihu:
»Vyziva deti a dospelych s CF - 111 receptov*
a 3 letaky o CF: Co je CF
Indikacie chloridov v pote
Denny rezim CF pacienta

I'abpiena Cabonosa, MapriHa Lisekywosa

XapuyBaHHA AiTe i AopocnX

ISBN 978-80-970357-5-4
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5T
olTssosT asersal b e ARy R

BE3 KOP/IOHIB

CF Plus

[0/7 7///

s medzlndroﬂ »

konand pod zdstil SR
doc. MUDr. Andrey Kalavskc;, PhD
ATRIUM hotel, Novy Smokovec

29. - 30. november 2019
www.cfasociacia.sk

v PARTNERSTVO BEZ HRANIC
un,
" Slo gily Hungary-Slovakia-Romania-Ukraine
1‘ Roma l ENI Cross-border Cooperation Programme
20142020

e=inin

Vydany bol aj tradi¢ny
»Zbornik prednasok z 11. Slovenskej CF konferencie“.
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VI. MEDIALIZACIA

V januari kontaktovala redaktorka TA 3 pani Adriana
Kmotrikova MUDr. Katarinu Stépankovu so zamerom pomoci CF
pacientom a vytvorenim pravidelnej relacie pre televiziu TA 3.
V priebehu celého roka bolo vysielanych 6 relacii ,,Zivot s CF¢
s roznymi témami s mnohymi ¢lenmi CF komunity. VSetky boli
opakovane konzultované s predsednickou CF Asociacie.

Mnohé prispevky o CF boli odvysielané aj v Slovenskej televizii -
hlavné spravy RTVS, niekolko relacii v radiu LUMEN, Radio
Slovensko a Radio noviny v ukrajinskom jazyku.

Pravidelne je aktualizovana webstranka www.cfasociacia.sk
a facebook https://www.facebook.com/CFasociacia/.
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https://www.facebook.com/CFasociacia/

FINANCNA SPRAVA ZA ROK 2020

Zostatok ku 31.12.2019 - pokladna
Zostatok ku 31.12.2019 - banka

1 165,31 EUR
33 519,25 EUR

PRIJMY

Clenské prispevky 80,00
Dary 410,00
Asignacie 2 810,32
Charitativna reklama 300,00
Grant ENI CBC HUSKROUA1702/8.2/0008 0,00
Dotacia UPSVaR SR 4 390,10
Pozicky 9 000,00
Socialny fond 102,76

Spolu prijem 2020

17 093,18 EUR

VYDAVKY

Projekt ENI CBC HUSKROUA1702/8.2/0008 43 742,06
Zdravotnicky a edukacny program 749,47
Zahranicné aktivity 27,50
Fundraising 108,67
Rézia 1 071,04
Bankové poplatky 85,10
Socialny fond 138,76

Spolu vydaj 2020 45 922,60 EUR

Zostatok ku 31.12.2020 - pokladna
Zostatok ku 31.12.2020 - banka

757,26 EUR
5 097,88 EUR

Spracovala: MUDr. Katarina Stépdankova
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Alveolus Biomedical B.V.
BALMED s.r.o.

Lunys, s.r.o.

RESPILON Headquaters
RESULT Production

STS KOVO, s.r.o.

UBM Agro Slovakia, s.r.o.

Br0 «BCEYKPAIHCHKA LIFE'S WORTH IT

ACOUIALIS fonomoru
XBOPUM HA MYKOBICUWAO3»

BAJOVA Iveta
BALLUCHOVA Bedta, MUDr.
BOBER Ludmila, M.D.
CAPOVA Miriam, PhDr.
CIGASOVA Mdria
FABIAN Pavol, Ing.
FEKETE Stefan, Ing.
FOLTANOVA Tana
GOMOLCAK Boris
HALIARSKA Edita
HLIVKOVA Téria, Ing.
HRUSOVSKA Rendta
KOLARCIK Peter, Mgr.
KOPCOVA Lenka, MUDr.
KOVAC Jan, RNDr.
KOVACOVA Rendata, Ing.
KUBASOVSKA Katarina, PhDr.
LACHOVA Dana, Ing.
MAKUKH Halyna, M.D.
MAMRAK Peter, Ing.
ODALOS Pavol., Prof.
PILKA Miroslav
PLSKOVA Eva, Ing.
RADVAK Vladimir, Ing.
ROKOSNA Dorotka, Mgr.
SCERBANOVSKY Vlado, Ing.
SIMO Tomdas

SIPEKOVA Michaela,Bec.
STEPANEK Miroslav, Ing.
STEPANEK Michal
STIBRANA Madria, Ing.
VELGOSOVA Eva
VOLOSHYNA Larysa
ZORVANOVA Anna

DAKUJEME

ARIES Slovakia, s.r.o.
ECO NEXT, s.r.o.

MR Diagnostic, s.r.o.
RESULT rekl. agent.,s r.o.
RIMON

'1"AJBA
UPSVaR SR
MR
RIMON
chaitable DIAGNO -
Www.rimon.in.ua ST' c
.|.
BALLUCH Tomas

BIZIKOVA Stanislava
BERESOVA Eva, MUDr.
CABALA Stanislav, Ing.
CERNY Radek
FEDYNSKA Olga, M.D.
FEKETEOVA Anna, MUDr.
FOMENKO Nadyia, M.D.
GONDOVA Ivana, MUDr.
HEROUTOVA Marta
HLIVKA Jaroslav, Ing.
HRUSOVSKY Lukds
KOLCUNOVA Petra, Mgr.
KOVALKOVA Bedta
KOVACOVA Barbora, Ing.
KRALOVA Bedta, Ing.
LACHA Véclav
MAGYAROVA Etela
MAKIAN Monika, M.D.
NAGYOVA Zuzana, Mgr.
PAULIK Adam, Be.
PLSKO Tomas, JUDr.
POLLAKOVA Katka, Ing.
RENNER Lubomir, Ing.
SLOPOVSKA Viera
SEDIVA Gabriela
SIMOVA Diana
STEPANEK Peter, Ing.
STEPANKOVA Jarmila
STERUSKY Miroslav, Mgr.
TOTHOVA Ludmila
VOKALOVA Jana
WOJTOWICZ Pawel

Dakujeme vsetkym, ktori finanénymi aj nefinanénymi darmi podporuju aktivity
Slovenskej CF Asocidcie.
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Vydala:

Slovenska Asociacia Cystickej Fibrozy (SACF)
Park Angelinum 2, 040 01 KOSICE
www.cfasociacia.sk
Spracovala: MUDr. Katarina Stépankova, Ing. Renata Kovacova
Pocet kusov: 100

Rok vydania: 2021
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