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I. ZDRAVOTNICKY PROGRAM

1. 45. Europska CF konferencia e@FS

Konferencia sa konala 8. - 11. jana v Rotterdame.

Europsku CF konferenciu kazdorocne organizuje ECFS
(European CF Society — Europska odborna spoloc¢nost pre CF).
MUDr. Katarina Stépankova je jej clenkou od roku 2001 a osobne
sa konferencie zucastnila.

ECFS pracovna skupina pre Standardy CF starostlivosti spolu s
CFE od roku 2020 zacala realizovat ECFS EUROPEAN TWINNING
PROJECT. Je to projekt spoluprace dvojic CF Centier, prepajajuci
zapadnu a vychodnu Eurépu. Do programu sa prihlasili 3 CF
Centra z Ukrajiny: Lvov, Zaporozie a Odesa, centra z Rumunska,
Grécka, Bulharska a Macedonska.

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 spolo¢nej Pracovnej
skupiny pre moderna liecbu CF - slovenskej CF platformy,
ktoru koordinuje Ing. Peter Stepanek. Komunikuje so vSetkymi
zainteresovanymi inStiticiami a s firmou Vertex.

Modulatory CFTR génu su dostupné CF pacientom na Slovensku
od roku 2020. Pocet CF pacientov liecenych modulatormi CFTR
génu na Slovensku ku 31. 12 2022:

Kalydeco 1
Orkambi 71
Symkevi 1
Kaftrio 26

K tomu, aby bol CF pacient indikovany na terapiu modulatormi
CFTR génu je potrebné, aby mal vo vysledku genetického
vySetrenia presne urcené obe mutacie génu CF.



Modulatory CFTR génu

KALYDECO od roku 2012 je urCeny na mutaciu GS551D
a niekolko dalSich mutacii IIl. triedy. Ide prevazne o tzv. keltské
mutacie, ktoré sa v SR vyskytuju velmi zriedkavo.

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 pre
pacientov od 2 rokov.

SYMKEVI/SYMDECO bol 1.11. 2019 schvaleny agenturou EMA
pre pacientov nad 12 rokov s dvoma mutaciami F508del/F508del,
a tiez pre CF pacientov, ktori maju 1 mutaciu F508del a maju ako
2. mutaciu niektoru z tychto: P67L, R117C, L206W, R352Q,
A455E, D379G, 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. Dostupny na Slovensku od
r. 2021 pre pacientov nad 12 rokov.

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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3. Projekt HIT — CF, 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 spolo¢nosti a
pacientov.

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

502 pacientom zo 47 CF Centier zo 16 krajin sa odobrali kmenové
bunky z ¢revnej 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.

Klinicka studia CHOICES je v stadiu ziskavania suhlasu od
kompetentnych narodnych autorit. Od januara je postup ziadosti
o suhlas harmonizovany cez Clinical Trials Information System
(CTIS), ktorého velkou vyhodou je, Zze jedna ziadost vedie
k Rozhodnutiu, ktoré plati vo vSetkych krajinach, kde chcete robit
klinicka §tadiu. Dalsi doélezitym krokom je ziskanie EMA’s
Qualification Opinion (QO).

Mail: HITCF@umcutrecht.nl

4. Slovenska Aliancia Zriedkavych Chorob (SAZCH)

Slovenska
Aliancia

Zriedkavych
Choréb

Je registrovana na MV SR dna 12.12.2011. Zakladajucimi
¢clenmi boli zastupcovia organizacii DebRA SR, Slovensky pacient
a Slovenska Asociacia Cystickej Fibrozy. Clenmi Aliancie ZCH je
24 pacientskych organizacii, ktoré zastupuju pacientov so
zriedkavymi chorobami na Slovensku.

Za zriedkavé choroby (ZCH) su povazované choroby s vyskytom
nie viac ako 5 chorych na 10 000 obyvatelov. ZCH st podla EU
definované ako zivot ohrozujuce alebo chronicky invalidizujuce
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ochorenia. V sucasnosti je znamych 6 000 az 8 000 zriedkavych
choréb, ktoré pocas zivota postihuju 6 az 8 % populacie, ¢o v EU
predstavuje 27 - 36 milionov I'udi. Prejavy ochorenia mézu
vyustit do trvalej invalidity az smrti pacienta. Na Slovensku podla
tejto Statistiky trpi ZCH az do 300 000 I'udi.

Cielom c¢innosti Aliancie ZCH je:

ebyt jednotnym hlasom na poli ZCH na Slovensku

epresadzovat a hajit zaujmy a potreby pacientov so ZCH

ezabezpecovat informovanost pacientov so ZCH

espolupracovat s vladnymi a krajskymi uiradmi, zdravotnymi
a socialnymi inStitaciami, s pacientskymi organizaciami

Aliancia ZCH bola velkou oporou CF pacientom pri boji za
dostupnost ku modulatorom CFTR génu pri liecbe CF a tiez pri
legalizacii Standardov starostlivosti o CF.

Pri prilezitosti Medzinarodného dna zriedkavych chorob, ktory
je vzdy posledny den mesiaca februar, boli vysvietené kultarne
pamiatky/dominanty mnohych miest aj na Slovensku vo farbach
zelenej, modrej, fialovej a ruzove;.

5. Skolenie ,Praktické pouzitie pristroja SIMEOX pre
pacientov s CF“

23. maja 2022 sa konalo v Poprade pod vedenim PhDr. Marty
Heroutovej sSkolenie sponzorované firmou MR Diagnostic pre
fyzioterapeutov z Centier CF v Banskej Bystrici. Do Centra CF
pre deti v Banskej Bystrici CF Asociacia v roku 2021 zapozicala
pristroj SIMEOX.
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6. Kurz respiracnej fyzioterapie

9. - 11. novembra 2022 sa konal v Dolnom Smokovci
v priestoroch  NUDTaRCH Kurz respiracnej fyzioterapie
s vyznamnou lektorkou z Centra CF v Motole v Prahe Doc.PaeDr.

LibuSou Smolikovou PhD., Mgr. Petrou Kolcunovou
z Bratislavy a fyzioterapeutmi z Francuzska: Mathilde Proffit
a Kamberom Karsandim. Kurzu sa  zucastnilo 38

fyzioterapeutov z roznych Casti Slovenska a Ukrajiny.




7. 12. Slovenska konferencia cystickej fibrozy

11. - 12. novembra sa konala 12. Slovenska CF konferencia
v priestoroch hotela ATRIUM v Novom Smokovci a bola
spoluorganizovana s NUDTaRCh, Dolny Smokovec. Konferencie
sa zUcastnilo 194 Géastnikov zo Slovenska, Ceska, Ukrajiny,
Polska, Nemecka a bola sucastou projektu cezhranicnej
spoluprace s Ukrajinou MODE CF SK UA.

Zastitu nad podujatim prebral minister zdravotnictva SR
MUDr. Vladimir Lengvarsky.

SN Narodny dstav MINISTERSTVO
detskej tuberkuldzy a ZDRAVOTNICTVA
a respiraénych chorib SLOVENSKE) REPUBLIKY

Hlavnou témou konferencie boli tuspechy liecby CFTR
modulatormi aich dostupnost pre CF pacientov, vystupy
z Europskeho registra CF, moderna diagnostika CF, Standardna
terapia CF. Prednasajuci boli zo Slovenska, Ciech a Ukrajiny.
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8. Edukacné karty ,,Dychaj a hraj sa“

Autorkou detskych kariet s dychovymi cviceniami je Miska
Sipekova, pacientka s CF. Vytvorila jedineény produkt, ktory sa
prihovara detom s CF formou hry a vdaka zazitkovej pedagogike
uci deti spravne dychat. MisSka pri ich tvorbe spojila vSetky svoje
rokmi nadobudnuté skusenosti a vedomosti. Vdaka daru od firmy
Chiesi, sme zakupili tieto karty a deti s CF ich dostavaju od
svojich CF lekarov v Centrach CF v Bratislave, Banskej Bystrici
a v KoSiciach.




II. ZAHRANICNY PROGRAM - )
MEDZINARODNE AKTIVITY

A

(cF Europe

1. Cystic Fibrosis Europe (CFE)

CF Europe je neziskova organizacia zastupujuca udi s CF a ich
rodiny, je federaciou narodnych organizacii z 39 krajin Europy
zalozena v roku 2003. Snahou CFE je zabezpecit jedincom s
cystickou fibrozou dlhsi a lepsi zivot. Viziou CFE je buducnost, v
ktorej budu mat vsetci jedinci s CF pristup k liecbe a optimalne;j
starostlivosti.

Poslanim CFE je propagovat a podporovat vyskum zamerany na
CF pacienta, vytvorenie najlepSich Standardov starostlivosti o CF,
zastupovat a branit zaujmy vsetkych udi s CF.

8. juna sa v holandskom Rotterdame konala vyroé¢na schoédza
CFE, na ktorej sa zUcCastnila Katarina Stépankova a Renata
Kovacova.

Pracovné stretnutie ,Working group on access to therapy“ sa
konalo 7. juna. Clenkou pracovnej skupiny je MUDr. Katarina
Stépankova. Pracovna skupina  zrealizovala ,Prieskum
o dostupnosti liekov pre CF pacientov v Europe“.

10



*t ;*:k‘ *1-

EURORDIS

o
o
2. EURORDIS - Rare Diseases Europe 1 RARE DISEASES EUROPE

je jedinecna mimovladna aliancia 1000 organizacii pacientov so
zriedkavymi chorobami zo 74 krajin, ktoré spolupracuju na
zlepSeni zivota 30 milionov Tudi zijucich s viac ako 6 000 roznymi
zriedkavymi chorobami v Eurépe. Eurordis podporuje postavenie
Iudi so zriedkavymi chorobami v Eurépe ako partner a zasadzuje
sa za ich prava. Je hlasom pacientov so ZCH.

CF Asociacia je ¢lenom EURORDIS od roku 2007.

ITI. Projekt HUSKROUA/1702/8.2/0008:
SK UA CF CARE

Hungary-Slovakia-Romania-Ukraine
"M ;'lllngary ENI Cross-border Cooperation Programme
" : ovakia 2014-2020 -
omania p , 5
kraine PARTNERSTVO BEZ HRANIC el
U

Eurépskou Uniou

CF Asociacia od 1. septembra 2019 implementuje projekt
cezhranicnej spoluprace s Ukrajinou z programu cezhranicne;j
spoluprace ENI CBC s ¢islom HUSKROUA/1702/8.2/0008:
SK UA CF CARE
11



s0dovzdavanie skisenosti a vybudovanie CF Centra
na zabezpecenie lepsej starostlivosti o pacientov s cystickou
fibr6zou v Ivano-Frankivskom regione“
V dosledku pandémie Covid-19 a vojny na Ukrajine sme boli
nuteni predizit implementaciu projektu o 1 rok s terminom
ukoncenia do 31. augusta 2023.

Partnermi projektu su tieto organizacie a ich projektové timy:
Slovenska CF Asociacia: MUDr. Katarina Stépankova
Ing. Tatiana Hlivkova
Ing. Renata Kovacova
Nadacia RIMON z Kyjeva: MUDr. Nataliya Pryanikova
Marina Corna-Ivanova
Mestska neziskova organizacia ,Ivano-Frankivska regionalna
detska klinickd nemocnica Ivano-Frankivskej Regionalnej
rady*: MUDr. Monika Makyan
Lubov Mazur

up.mma u«v\lx erbon JONR.
G e ey
i bpamm 5 mopomy

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

Aktivital: Materialna pomoc - potrebna pre liecbhu a
starostlivost o CF pacientov na ukrajinskej aj slovenskej strane sa
realizuje = zakupenim  diagnostickych, terapeutickych a

rehabilitacnych pomocok pre samotnych CF pacientov ako aj do
CF Centier.

Aktivita2: Edukacia - vzdelavanie zdravotnickych pracovnikov
ako aj cClenov CF rodin v oblasti vCasnej diagnostiky, liecby,
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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.

Tréning v Kosiciach sa konal 19. - 24. septembra a zucastnilo
sa ho 6 lekarok a 1 fyzioterapeutka z Oblastnej Detskej Nemocnici
v Ivano-Frankivsku. Skolenie prebehlo Centrach CF v DFN
Kosice, UNLP Kosice a v NUDTaRCH v Dolnom Smokovci a bolo
velkym prinosom pre nasich ukrajinskych partnerov.

SHOT ON MI 10T PRO

Aktivita3: Publikacie, CF register, lobby - tlac edukacénych a
informacnych materialov, vytvorenie podmienok pre uspesSné
obhajovanie prav CF pacientov na Ukrajine a Slovensku, s cielom
zabezpecit lepSie financovanie primeranej liecby a CF
starostlivosti a dostupnost novych liekov a terapii.

Do Europskeho registra CF pacientov - ECFSPR boli zadané
udaje 16 CF pacientov z IF oblasti.

Lobby aktivity na Slovensku aj na Ukrajine suviseli najviac
s dostupnostou modernej liecby - modulatorov CFTR génu pre CF
pacientov.

Aktivitad: Rekonstrukcia priestorov pre nové CF Centrum
v Oblastnej detskej nemocnici v Ivano-Frankivsku — rekonstrukcia
a zariadenie Ccasti priestorov detskej nemocnice za ucelom
vytvorenia CF Centra.
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Oblastna detska nemocnica v Ivano-Frankivsku pokracovala
pocas celého roka s rekonStrukciou casti oddelenia pre CF
Centrum. RekonsStrukcia bola komplikovana vojnovym konfliktom
na Ukrajine, avSak podarilo sa ju uspesne ukoncit a pripravit
priestor pre nakup nabytku, zariadeni a pristrojov.

Riadenie projektu a publicita:

V doésledku pandémie COVID-19 a vojny sa mitingy projektovych
timov konali online: 26. januar, 24. maj, 21. jun, 26. jul, 12.
oktober, ako aj offline: 10. februar, 26. august a 22. november
v Ivano-Frankivsku a 20. septembra v KoSiciach.

Vydali sme 1 tlacovu spravu o tréningu v KosSiciach.

Pri realizacii projektu snami tuzko spolupracuju lekari
najvacsieho ukrajinského CF Centra v Lvove: MUDr. Ludmila
Bober a MUDr. Halyna Makukh a tiez zastupcovia pacientske;j
organizacie na Cele s jej prezidentkou Larysou Voloshynou.

IV. Projekt HUSKROUA/1901/8.2/0011
MODE CF SK UA

CF Asociacia od 1. jana 2021 implementuje projekt cezhranicne;j
spoluprace s Ukrajinou Z programu ENI CBC s cislom
HUSKROUA/1901/8.2/0011: MODE CF SK UA:
»sModernizacia Centier Cystickej Fibrozy
v KosSiciach a Ivano-Frankivsku*

Cielom projektu je zabezpecit vysSiu kvalitu starostlivosti o
pacientov s cystickou fibrézou a ich rodinnych prislusnikov v
Centrach CF v KoSiciach a Ivano-Frankivsku, predlzovat ich
priemernu dizku Zivota a kvalitu Zivota pre rodiny s CF.

Projekt je zamerany na zlepSenie podmienok pre dlhodobu
pravidelnu liecbu a starostlivost o pacientov s chronickou
chorobou CF zakupenim Specialneho medicinskeho pristrojového
vybavenia a vzdelavanim v existujucich Centrach CF.

Partnermi projektu su tieto organizacie a ich projektoveé timy:
Slovenska CF Asociacia: MUDr. Katarina Stépankova

Ing. Tatiana Hlivkova

Ing. Renata Kovacova
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Mestska neziskova organizacia ,Ivano-Frankivska regionalna
detska klinicka nemocnica Ivano-Frankivskej Regionalnej
rady“: MUDr. Monika Makyan

Lubov Mazur
Do projektu su za ukrajinského partnera zapojené aj lekarky
Nada Fomenko, Olga Fedynska a Marija Kuk.

Aktivital: Modernizacia zariadenia Centra CF v KoSiciach a
Ivano-Frankivsku.

Potrebna pre zlepSenie starostlivosti o CF pacientov v Centrach
CF zakupenim diagnostickych, terapeutickych a rehabilitacnych
pomocok.

V roku 2022 sa v ramci implementacie projektu podarilo zakupit
do Centra CF pre deti v DFN KosSice a Centra CF pre dospelych
v UNLP KoSice spirometre, dodlezité pristroje na sledovanie
funkénych parametrov plac pri kazdej kontrole CF pacienta
v Centre CF.




Nas partner na Ukrajine zakupil 2 pristroje SIMEOX.




Aktivita 2: Vzdelavanie — vycvik a konferencia.

11. - 12. novembra sa konala 12. Slovenska CF konferencia
v priestoroch hotela ATRIUM v Novom Smokovci za pritomnosti
194 ticastnikov zo Slovenska, Ukrajiny, Ceska a Polska.




Aktivita 3: Podpora pre starostlivost o CF, Register CF
pacientov, lobby.

CF Hero
app

Aplikacia CF HERO
Aplikacia vyvinuta v Ceskej republike rodi¢mi CF deti, ktora
pomaha a motivuje deti s CF pri ich kazdodennej celozivotne;j
inhalacnej liecbe a fyzioterapii. Aplikacia bola a upravena do
ukrajinského jazyka aj vdaka Valentine Bondarieve a od maja
2022 ju deti s CF mo6zu naplno vyuzivat.

CF Hero
Zverejnéno Michaela Voseck: 18. kvétna v 10:45 - Q

s We are in the last TESTING and FINE-TUNING PHASE of the Ukrainian version. Thanks to all
participants for their help. A

The CF Hero app aims to motivate children with cystic fibrosis towards therapy adherence in
Czechia, Slovakia and newly in Poland..now we count down days to launch the app in Ukraine.

éave

Special thanks to:
Katarina Stépankova, MoHika MaksiH, , lapuca BonoiuuHa,
, Renata Kovacova, , FOnua Bo63a,

HUnga Hungary-Slovakia-Romania-Ukraine
» S| ry ENI Cross-border Cooperation Programme
v ovakia 2014-2020
‘. Romania

ykraine  PARTNERSHIP WITHOUT BORDERS bilintsls/

the European Union

ECFSPR

V roku 2022 sme podporili Centra CF v KoSiciach pri zadavani

udajov do Europskeho registra CF pacientov. MUDr. Anna

Feketeova spolu s MUDr. Hribikovou a MUDr. Kopcovou

spracovali udaje z registra a predstavili ich formou posteru

a prednasok na Slovenskej CF konferencii. MUDr. Fedynska Olga
18



a MUDr. Kuk Marija taktiez zadali idaje CF pacientov v Ivano-
Frankivsku.

Video o cystickej fibroze

V priebehu roka 2022 sme vytvorili naplanovany film ,,Moj zivot
s cystickou fibrézou“, ktorého premiéra sa uskutocCnila pocas
Slovenskej CF konferencie. Nasa velka vdaka patri TomasSovi
Bendikovi, Miske Sipekovej a Barbare Bajovej, ktorych Zzivotné
pribehy st obsahom filmu. Dakujeme.

Oba projekty menia prilezitosti pre deti a dospelych s CF - moézu
im ako znevyhodnenej skupine dat rovnakeé prilezitosti aké maju
ich zdravi rovesnici. Projekty zintenzivnili a prehibili spolupracu
medzi regionmi Slovenska a Ukrajiny.

,, Clenské staty Eurépskej unie sa rozhodli prepojit’ svoje know-how, zdroje a
osudy. Spolocne vybudovali zonu 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.
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V. VOJNA NA UKRAJINE

24. februara 2022 zacal vojnovy konflikt na Ukrajine.

Od prvych dni vojny sme pravidelne posielali humanitarnu pomoc
potrebnu pre CF pacientov, ktori ostali na Ukrajine, a mnohokrat
ziju vo velmi tazkom a nevhodnom prostredi.

Poslali sme mnoho zasielok zdravotnickej a materialnej pomoci.
Pri kompletizacii a transporte humanitarnej pomoci sme velmi
uzko spolupracovali s CF organizaciami v Polsku, s Klubom
nemocnych CF v Cesku a CF Europe. Materialnu pomoc pre CF
rodiny na Ukrajine poslalo mnozstvo rodin s CF a jednotlivcov
z celeho sveta. S jej transportom nam vyznamne pomaha Rotary
Klub Classic Kosice.

Na podnet CF Asociacie zakupil Rotary Klub Classic KoSice
a francuzska CF organizacia inhalatory, medzi ktorymi bolo aj
mnoho inhalatorov e-Flow, ktoré funguju aj na baterky. Velké
mnozstvo humanitarnej pomoci poslal cez CF Asociaciu aj cesky
Klub nemocnych CF a firma MR Diagnostic.
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CF rodinam z Ukrajiny, ktoré utiekli pred vojnovym konfliktom na
Slovensko pomahame SO zabezpecenim zdravotnicke;j
starostlivosti v Centrach CF, so zabezpecCenim ubytovania,
potrebnych dokladov, prace, materialneho =zabezpecCenia pre
kazdodenny zivot. Vdaka financnému daru od CF Europe, sme
rodiny podporili aj financne.




Na Ukrajine bolo pred vojnou evidovanych okolo 1000 pacientov
s Cystickou Fibrézou, z ktorych viac ako tretina usla pre vojnou z
Ukrajiny. Stale tam vSak ostalo 585 rodin s CF, z ktorych mnohi
opustili svoje domovy, o mnohych sa nevie, su niekolko tyzdnov
v pivniciach a krytoch.

VacsSina lekarov, ktori sa staraju o CF pacientov na Ukrajine
ostala a koordinovala spolu s ukrajinskou CF pacientskou
organizaciou pomoc, ktora takmer dennodenne prichadza pre CF
pacientov na Ukrajinu.

DAKUJEME vsetkym, ktori riychlo a pohotovo poniikali a ponikajui
akukolvek nezistnu pomoc a podporu CF rodinam
a zdravotnikom, ktori ostali liecit deti a dospelych s CF na Ukrajine.
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VI. PUBLIKACNA CINNOST

Zbornik prednasok z V4 CF konferencie konanej 19. — 20.
novembra 2021 v Krakowe bol vydany.

Journal of Cystic Fibrosis, 23. August 2022, clanok
»Availability of CFTR modulators in countries of Eastern
Europe: The reality in 2022¢

Pavel Drevinek, Katarina Stepankova, Lukasz Wozniacki, Adrien Halasz,
Guerguana Petrova, Halyna Makukh, Alla Belinska, Dorota Sands

Clanok, ktorého spoluautorkou je aj MUDr. Katarina Stépankova
vznikol vdaka aktivitam CF Asociacie a bol motivovany V4 CF
konferenciou v roku 2021. Clanok bol publikovany v ¢asopise
Journal of CF v auguste 2022.

VII. FUNDRAISING

Verejna zbierka ,,Sol’ nad zlato

V priebehu roka 2021 prebiehala verejna zbierka ,,Sol nad zlato®,
ktora je registrovana na MV SR pod ¢islom 000-2020-032630 na
vSeobecne prospesny ucel ochrany Iudskych prav, ochrany
zdravia, rozvojovej spoluprace a humanitarnej pomoci, obhajoby
prav znevyhodnenych skupin fyzickych osob. V ramci tejto
zbierky sa podarilo vyzbierat 483,- EUR. Vynos zbierky sa pouzil
na nakup casti pristroja — analyzatora zlozenia l'udského tela
SECA 525 pre Centrum CF pre dospelych vo FNsP
F.D.Roosevelta v Banskej Bystrici.




Verejna zbierka ,Pomoc pre CF na Ukrajine*

Od 14. marca 2022 do 28. februara 2023 prebieha verejna
zbierka ,Pomoc pre CF na Ukrajine“, ktora je registrovana na MV
SR pod cislom 000-2022-019076 na vSeobecne prospesSny ucel
ochrany Tudskych prav, ochrany zdravia, rozvojovej spoluprace
a humanitarnej pomoci, obhajoby prav znevyhodnenych skupin
fyzickych os6b. V ramci tejto zbierky sa podarilo vyzbierat
1 378,52,- EUR na nebulizéry a lieky potrebné na Ukrajinu.

Verejna zbierka

»POMOC PRE CF NA UKRAJINE“

na zdravotnicku a materialnu pomoc
rodinam s cystickou fibrézou.

Financ¢né prostriedky venované na tento tcel
mozete zasielat na transparentny Gcet:

www.cfasociacia.sk

Vdaka asignaciam sme ziskali sumu 3 096,76 EUR.

Dary od fyzickych a pravnickych oséb priniesli 19 000 EUR.
Firma Vertex poskytla 20 000 EUR formou charitativnej reklamy
Firma Respilon darovala respimasky a R-shieldy CF pacientom
na Slovensku aj Ukrajine.

DAKUJEME vsetkym, ktori do verejnijch zbierok prispeli.
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VIII. MEDIALIZACIA

V priebehu roka sme vydali 4 tlacové spravy s mnohymi
medialnymi vystupmi a prispevkami o cystickej fibroze
a projektoch CF Asociacie, ktoré boli odvysielané v Slovenskej
televizii - hlavné spravy RTVS, niekolko relacii v radiu LUMEN,
Radio Slovensko a Radio noviny v ukrajinskom jazyku.

11. novembra sa uskutocnila Tlacova konferencia v priestoroch
hotela ATRIUM pred Slovenskou CF konferenciou.

ssssssnsanssad

A

Pravidelne je aktualizovana webstranka www.cfasociacia.sk
a facebook https://www.facebook.com/CFasociacia/.
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FINANCNA SPRAVA ZA ROK 2022

Zostatok ku 31.12.2021 - pokladna 509,32 EUR
Zostatok ku 31.12.2021 - banka 6 820,16 EUR
Transparentny ucet 503,00 EUR
PRIJMY

Clenské prispevky 80,00
Dary 19 000,00
Asignacie 2021 3 096,76
Grant ENI CBC HUSKROUA1702/8.2/0008 59 657,22
Charitativna reklama Vertex 20 000,00
Verejna zbierka MV SR 1 378,52
Pozicky 33 500,00

Spolu prijem 2022

136 712,50 EUR

VYDAVKY

Projekt ENI CBC HUSKROUA1702/8.2/0008 46 842,65
Projekt ENI CBC HUSKROUA1901/8.2/0011 52 531,45
Zdravotnicky a edukacny program 4 090,02
Slovenska CF konferencia 13 350,21
Vydavatelsky program 915,48
Zahranicné aktivity 684,21
Vojna — pomoc Ukrajine 5 286,31
Verejna zbierka SR 483,00
Verejna zbierka UA 1 334,58
Fundraising 122,92
Rézia 1176,82
Bankové poplatky 103,80
Pozicky vratené 10 000,00

Spolu vydaj 2022

136 921,45 EUR

Zostatok ku 31.12.2022 - pokladna 607,84
Zostatok ku 31.12.2022 - banka 6 951,75
Transparentny ucet 63,94

Spracovala: MUDr. Katarina Stépankova
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ACHP Levice, a.s.

DAKUJEME

Agropodnik a.s. Trnava

AUTONOVA BALMED s.r.o.
Beckman Coulter BioVendor

CF Europe CONFIDENTIST s.r.o.
DANONE/NUTRICIA DFN Kosice

ECO NEXT, s.r.o. EKO-TERM SERVIS
ELITEQ EUROLAB LAMBDA
Ferdinand Menzl, lek.tech. CHIESI Slovakia
IBSA Klub cystickej fibrozy
Imunoglukan Linde

Lunys, s.r.o. MEDISON

Mesto Vysoké Tatry
MZ SR

MR Diagnostic, s.r.o.
NUDTaRCh, Dolny Smokovec

RESPILON Headquaters RESULT rekl. agent.,s r.o.
RESULT Production RIMON
ROTARY KLUB KOSICE CLASSIK STS KOVO, s.r.o.
TAJUBA TANITA
VERTEX VIPOX
A MR
VERTEX i
STIC
LIFE'S WORTH IT + Orsrmyer 2

) i I
CF Europe . .
g -Chiesi lunyé )
BAJOVA Iveta BAJO Ladislav, Ing.
BALLUCHOVA Bedta, MUDr. BIZIKOVA Stanislava

BERESOVA Eva, MUDr.
BLIZNAKOVA Nina
CAPOVA Miriam, PhDr.
CIGASOVA Maria
FABIAN Pavol, Ing.

BERESOVA Jana
BOBER Ludmila, M.D.
CABALA Stanislav, Ing.
CERNY Radek
FEDYNSKA Olga, M.D.
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FEKETE Stefan, Ing.
FOLTANOVA Téria, PhD., PharmDr.
FORRAIOVA Judita
GONDOVA Ivana, MUDr.
HAVRILLOVA Miriam, Ing.
HEROUTOVA Marta
HLIVKA Jaroslav, Ing.
JACKO Peter, Mgr.
KOLCUNOVA Petra, Mgr.
KOVALKOVA Bedta
KOVAC Peter, Ing.
KOVACOVA Rendta, Ing.
KRALOVA Bedta, Ing.
KUBASOVSKA Katarina, PhDr.
LACHA Véclav
MAGYAROVA Etela
MAKIAN Monika, M.D.
MECHIR Maro$
MELISKOVA Martina, Mgr.
MISAK Tomds, Ing.
NAGYOVA Zuzana, Mgr.
PILKA Miroslav

PLSKOVA Eva, Ing.
RADVAK Vladimir, Ing.
SISKA FrantiSek, Ing.
SCERBANOVSKY Vlado, Ing.
SIPEKOVA Michaela,Bc.
STEPANEK Miroslav, Ing.
STIBRANA Mdria, Ing.
TAKAC Branko, MUDr.
TONHAUSEROVA Olga
WOJTOWICZ Pawel

Partneri:

Br0 «BCEYKPAIHCbKA
ACOL|IALIS nonomoru
XBOPUM HA MYKOBICLIUA03»

FEKETEOVA Anna, MUDr.
FOMENKO Nadyia, M.D., Doc.
GOMOLCAK Boris
HAPCOVA Luba

HERDA Rado

HLIVKOVA Tatiana, Ing.
HRUSOVSKY Lukds$
KOLARCIK Peter, PhD., Mgr.
KOPCOVA Lenka, MUDr.
KOVAC Jan, RNDr.
KOVACOVA Barbora, Ing.
KOVAC Rébert, Ing.
KRUPOVA Maria, Ing.
KUK Marija, M.D.
LENGOVA Ivana, PharmDr.
MAKUKH Halyna, M.D.
MAMRAK Peter, Ing.
MEDVEDOVA Erika, Ing.
MIKITOVA Katarina
MISAKOVA Iveta

PAULIK Adam, Bc.

PLSKO Tomds, JUDr.
PROKOP Peter
SALONOVA Ivanka

SISKA Simon

SIMO Tomds, Ing.
STEPANEK Peter, Ing.
STEPANEK Michal
TACHEOVA Katarina, Ing.
TAMAS Martin, Ing.
VOLOSHYNA Larysa
ZORVANOVA Anna

RIMON

Foundati

www.rimon.in.ua

Dakujeme vsetkym, ktori finanénymi aj nefinanénymi darmi podporuji aktivity
Slovenskej CF Asocidcie.
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‘ Romania

Ukraine

PARTNERSTVO g7 HRANIC

HUSKROUA/1702/8.2/0008

Nazov projektu:
SK UA CF CARE
,Odovzdavanie sku i a vybudovanie CF Cen
bezpecenie lepsej fivosti o pacient

fibrézou v Ivano-Frankivskom regi

na
s cystickou
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