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I. ZDRAVOTNICKY PROGRAM

1. 46. Europska CF konferencia e@FS

Konferencia sa konala 7. - 10. jana vo Viedni.

Europsku CF konferenciu kazdorocne organizuje ECFS
(European CF Society — Europska odborna spolo¢nost pre CF).
MUDr. Katarina Stépankova je jej clenkou od roku 2001 a osobne
sa konferencie ztc¢astnila spolu s Michalom Stépankom.

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 inStiticiami a s firmou Vertex.
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Modulatory CFTR génu su dostupné CF pacientom na Slovensku
od roku 2020. Pocet CF pacientov liecenych modulatormi CFTR
génu na Slovensku ku 31. 12. 2023:
Orkambi 39
Kaftrio 125

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.

V sucasnosti st CF mutdcie, 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.

Modulatory CFTR génu

KALYDECO od roku 2012 je urCeny na mutaciu GS551D
a niekolko dalSich mutacii IIl. triedy. Ide prevazne o tzv. keltske
mutacie, ktoré sa v SR vyskytuju vel'mi 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
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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.

Verime, ze indikac¢ny zoznam sa na Slovensku coskoro rozsiri na

dalsie mutacie a na dalSie vekové skupiny (od 6 rokov a nasledne
od 2 rokov).

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 crevnej sliznice a tie sa rozmnozovali do tzv. ,mini guts“
(nazyvanymi aj organoidy) v laboratériach v Holandsku
(Uttrecht), v Belgicku (Leuven) a v Portugalsku (Lisboa) v ramci
nadacie Hubrecht Organoid Technology.

Cely projekt celi mnohym oneskoreniam. Kvoéli COVID-19
pandémii sa mnohé vyvojové trendy docasne oneskorili alebo
zastavili. Niektoré zo spolupracujucich lieciv partneri v projekte
museli pre nedostatok investorov pozastavit alebo dokonca uplne
zastavit predaj liekov. Hrozilo, ze sa stratia slubné zluceniny
modulujuce = CFTR  vyvinuté  spolo¢nostou  Proteostasis
Therapeutics. Na ich zabezpecenie bolo potrebné vybudovat nova
spolo¢nost (Fair Therapeutics). Aj tato nova spolocnost musela
poriadne zaujat investorov.

Klinicka stadia CHOICES bola zamietnuta CTIS - procedura,
ktora je povinna na ziskanie povolenia na vykonavanie klinickych
stadii v EU, pretoze eSte nebola pripravena potrebna



dokumentacia o zluceninach. Partneri v projekte HIT-CF hladali
rieSenia vSetkymi moznymi smermi. CF Europe, ECFS,
zucastnené CF Centra z celej Europy a mnohi z vas nikdy
nestratili vieru. Vdaka niekolkym Stedrym investorom ochotnym
podporit Fair Therapeutics, teraz vieme, Ze skuSobna verzia
CHOICES moze byt uspeSne zrealizovana. Ako zakladatel
projektu HIT-CF v sucasnosti stale rokujeme s Eurdépskou
komisiou. V skutoCnosti mal byt HIT-CF oficialne ukoncCeny
v decembri 2023. Eurdopska Komisia uznava neuveritelnu
hodnotu projektu HIT-CF. Projekt je skutoCne historickym
uspechom nakolko vytvara nové cesty vyvoja liekov pre pacientov
s ultra - zriedkavymi ochoreniami. Uzka spolupraca pacientske;
komunity, zdravotnikov, akademickej obce a regulacnych organov
na vyvoji liekov cenovo dostupnym sposobom je bezprecedentna.
Dufame, Zze Komisia ¢oskoro povoli prediZzenie projektu do
decembra 2024. Tim HIT-CF teraz pripravuje vSetko na opatovné
odoslanie CHOICES do CTIS.

CHOICES by mala zacat v aprili 2024. To znamena, ze prvy z 52
vybranych ucastnikov HIT-CF (na zaklade organoidnej reakcie)
bude lieceny novou kombinaciou modulatorov. Tito vybrani Iudia
uz boli informovani. Rokujeme s dalSimi partnermi o zriadeni
dalsich klinickych studii pre tych, ktori sa nemoézu zucastnit
projektu CHOICES.

Nové moznosti liecby pre tych, ktori neboli vybrati do
CHOICES! Objavili sa moznosti liecby pre ucastnikov HIT-CEF,
ktori neboli vybrati do Studie CHOICES. ReCode Therapeutics
vyvinula terapiu mRNA pre osoby s CF so zriedkavymi
mutaciami, vratane nonsense / stop mutacii. mRNA je skratka
pre ,mediatorova ribonukleova kyselina“. Ta obsahuje
informacie, podla ktorych nase bunky vedia, ako vyrobit protein
ako je napriklad CFTR kanal. Dodanim spravnych kopii CFTR
mRNA do pliacnych buniek (inhalaciou) sa da tento problém obist
a bunky zrazu dokazu produkovat funkéné CFTR kanaly. Studie
su naplanované pred letom v CF Centrach v Holandsku,
Spojenom kralovstve a vo Francuzsku.

Ak zijete v niektorej z uvedenych krajin, alebo zijete inde, no
ste ochotny cestovat do zapojenych centier, obratte sa na
svojho lekara a preberte s nim moznosti.
e-mail: HITCF@umcutrecht.nl
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4. Slovenska Aliancia Zriedkavych Chorob (SAZCH)

Slovenska
Aliancia

Zriedkavych
Chorob

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 podlfa EU
definované ako zivot ohrozujuce alebo chronicky invalidizujuce
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 moézu
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 uradmi, zdravotnymi
a socialnymi inStitaciami, s pacientskymi organizaciami

5. Rekonstrukcia 2 izieb v Centre CF pre dospelych
v UNLP Kosice

Vdaka spolupraci CF Asociacie a Klubu CF sa podarilo
spoloénymi silami zrekonStruovat 2 izby v Centre CF pre
dospelych pacientov v UNLP KosSice. V oboch izbach boli aj vdaka
p. FrantiSkovi Siskovi a jeho firme AKSIS plus s.r.o. prestavané
socialne zariadenia a vymalované izby. Nové podlahy zabezpecil p.
FrantiSek Nemec ajeho firma STAVREM. Vdaka Magde
Cervenanskej, CF pacientke, je v jednej izbe krasny obraz.



Slavnostné otvorenie modernizovaného Centra CF pre
dospelych v UNLP KosSice sa uskutocnilo 23. oktobra.

DAKOVNY LIST
Clovinslos myociicrs 74
Uoenaliy moniteis cyitidey ihrszy R

II. ZAHRANICNY PROGRAM - )
MEDZINARODNE AKTIVITY

A

\( CF Europe

1. Cystic Fibrosis Europe (CFE)

CF Europe je neziskova organizacia zastupujuca ludi 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
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ktorej budu mat vsSetci jedinci s CF pristup k liecbe a optimalne;j
starostlivosti.

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

7. jina sa vo Viedni konala vyro¢na schédza CFE, na ktorej sa
zucastnila MUDr. Katarina Stépankova a Michal Stépanek.

Pracovné stretnutie ,Working group on access to therapy“ sa
konalo 6. juna. Clenkou pracovnej skupiny je aj predsednicka CF
Asociacie MUDr. Katarina Stépankova.

CFE ziskalo grant od CFF na Twinning Expansion Project. CF
Asociacia uzavrela zmluvu na sluzby konzultanta tohto projektu,
ktoré zacala od 1. septembra poskytovat MUDr. Katarina
Stépankova. Je to projekt spoluprace dvojic CF Centier
a pacientskych organizacii, prepajajuci zapadoeuropske
a vychodoeuropske CF Centra a pacientske organizacie.

.** "**:k" *1-

EURORDIS

[ ]
o
2. EURORDIS - Rare Diseases Europe j 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 roéznymi

zriedkavymi chorobami v Euréope. Eurordis podporuje postavenie
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Iudi so zriedkavymi chorobami v Europe ako partner a zasadzuje
sa za ich prava. Je hlasom pacientov so ZCH.
CF Asociacia je ¢clenom EURORDIS od roku 2007.

3. ,,CEE Patient Engagement Annual Forum 2023

Podujatie sa konalo 21. - 22. septembra v Budapesti a za
Alianciu ZCH sa ho zuacastnila MUDr. Katarina Stépankova
a Michal Stépanek.

Angazovanost pacientov sa v strednej a vychodnej Europe (CEE)
stava prioritou. Zdoraznuje potrebu, aby komunity pacientov a
narodné obchodné zdruzenia hlavne pharma priemyslu
vybudovali zmysluplnu =zainteresovanost v klucovych témach
zdravotnictva.

CEE Patient Engagement
Annual Forum 2023

Forum zvolava veducich predstavitelov priemyslu a pacientov, aby
si vymienali osvedCené postupy, rieSili kolektivhe vyzvy a
prilezitosti v oblasti zapojenia pacientov a rozvijali plany, ktoré
CEE Forum pomohlo vytvorit. Na prvom CEE fore sa stretlo 30
ucastnikov z 11 krajin v Prahe v septembri 2022 a vytvoril 7
narodnych stratégii a akénych planov.

4. Konferencia:
.The day of cystic fibrosis awareness in wartime*

Konferencie v ukrajinskom Lvove konanej 16. — 17. novembra,
sa aktivhe zacastnila Katarina Stépankova, MUDr. Anna
Feketeova a Valentyna Bondarieva. NaSa pritomnost na tejto
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konferencii bola dolezitou sucastou nasSej pomoci, spoluucasti
a priatelstva s CF komunitou na vojnou postihnutej Ukrajine.

5. Kurz respiracnej fyzioterapie

12. - 14. decembra CF Asociacia zorganizovala v Ivano-
Frankivsku na Ukrajine, v priestoroch Phtizeo-pulmocentra,
nemocnice pre dospelych pacientov s plucnymi ochoreniami, kurz
respiracnej fyzioterapie pre CF, na poziadanie Prof. Roxolany
Nesterak, z Katedry rehabilitacie Ivano-Frankivskej Univerzity.
Lektormi kurzu boli fyzioterapeuti 2z Francuzska: Hugues
Gauchez a Maxime Mauprivez. Kurzu sa zucastnilo viac ako
100 studentov rehabilitacie a fyzioterapeutov.
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Kurz financ¢ne a materialne podporila francuzska CF organizacia
Vaincre la Mucoviscidose prostrednictvom CF Europe. Okrem
iného darovala pacientom na Ukrajine fyzio pomocky,
predovsetkym Aerobica, inhalatory,... Kurz bol velkym prinosom
a je velmi cenny obzvlast v tomto pre Ukrajinu velmi zlozitom
a nebezpecnom obdobi vojny.
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ITI. Projekt HUSKROUA/1702/8.2/0008:
SK UA CF CARE

Hungary-Slovakia-Romania-Ukraine
",’ ;llUngafy ENI Cross-border Cooperation Programme
v ovakia 2014-2020 s
‘ Romania ; : ,
Ukraine PARTNERSTVO BEZ HRANIC SR

CF Asociacia od 1. septembra 2019 implementuje projekt
cezhrani¢nej spoluprace s Ukrajinou 2z programu cezhranicne;j
spoluprace ENI CBC s ¢islom HUSKROUA/1702/8.2/0008:
SK UA CF CARE
»Odovzdavanie skiisenosti a vybudovanie CF Centra
na zabezpecenie lepsej starostlivosti o pacientov s cystickou
fibr6zou v Ivano-Frankivskom regione*

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
Marina Corna-Ivanova
Mestska neziskova organizacia ,,Jvano-Frankivska regionalna
detska klinicka nemocnica Ivano-Frankivskej Regionalnej
rady*: MUDr. Monika Makyan
Lubov Mazur

LLE HAM DPATIIMA MOAOOY LCAMIXHEIMBCH COAR
Frawms v Bopakenisas, K poca Ha couul
Bemerno | At bparmm 1 SBoIt: EmoporLl

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

Aktivital: Materialna pomoc - potrebna pre liecbu 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.

Pocas tohto roka CF Asociacia zakupila 4 germicidne ziarice pre
Centra CF v DFN a UNLP v Kosiciach.

Oblastna detska nemocnica v Ivano-Frankivsku zakupila
planovany nabytok, technické zariadenia a pristroje do
priestorov novovytvoreného CF Centra.

Aktivita2: Edukacia - vzdelavanie zdravotnickych pracovnikov
ako aj cClenov 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.

Ukrajinska CF konferencia sa konala 9. - 11. maja v Ivano-
Frankivsku a zucCastnilo sa jej 543 offline a online ucastnikov.
Pocas konferencie odzneli prezentacie lekarov, ktori ostali na
Ukrajine a staraju sa o CF pacientov z 12 regionov.

Zahranicni prednasSajuci boli online okrem MUDr. Krystyny
Poplawskej z Nemecka, ktora priSla osobne a ktora dlhodobo
materialne zabezpecuje liecbu CF pacientov pocas vojny
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zasielkami mnozstva potrebnych liekov. Okrem projektového timu
so zabezpecenim tejto konferencie svojou pritomnostou pomohla

aj p. Iveta Bajova, Michal Stépanek, Nad’a Oliijnik a tiez
partneri z polskej Nadacie MATIO.
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Aktivita3: Publikacie, CF register, lobby - tlac edukac¢nych a
informacnych materialov, vytvorenie podmienok pre uspesné
obhajovanie prav CF pacientov na Ukrajine a Slovensku, s cielom
zabezpecit lepSie financovanie primeranej liecby a CF
starostlivosti a dostupnost novych liekov a terapii.
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Do Europskeho registra CF pacientov - ECFSPR boli zadané
udaje 33 CF pacientov z IF oblasti. Poster bol vystaveny pocas
UA CF konferencie.

‘ PANTHERSHIP WITHOUT BONDLRS.  _rmmes ==
| it : Analysis of situation and needs of CF patients in Ivano-Frankivsk
\a Y - CF patient's registry

) TSP WIHOUT SORDCS. S5

Mcroboogy

(1]l

Compicolion

Analysis of situation

Lobby aktivity boli velmi GspeSné — od 21. marca si dostupné
modulatory CFTR génu aj pre CF pacientov na Ukrajine.

Aktivita4: RekonsStrukcia priestorov pre nové CF Centrum
v Oblastnej detskej nemocnici v Ivano-Frankivsku — rekonstrukcia
a zariadenie Casti priestorov detskej nemocnice za ucelom
vytvorenia CF Centra.
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Po uspeSnom ukonceni rekonsStrukcie a zariadeni priestorov bolo
Centrum CF v Detskej v nemocnici v Ivano-Frankivsku dna 28.
februara, v den Zriedkavych chorob, slavnostne otvorené.

o F C ia-YkpaiHa
‘l’*“ . glungaw JI:I’porpemal TPAHCKOPAOHHOIO cm’apgﬁlmvxm:a ENI “
(‘ ovakia 2014-2020
‘ Romania
Ukraine PARTNERSHIP WITHOUT BORDERS

LleHTp MyKoBicunaosy
Cystic Fibrosis Center

Haz3sa ny poexTy:
»MNepeaaua Hoy-xay Ta cTBOp LieHTpy MyKOBicUMA03y Ana

MYKOBICLIMIAO3Y / KpaLyoro Aornagy 3a XBOPUMM Ha MYKOBICLMA03 B IBaHO-PpaHKiBCbKil obnacti”

6

HUSKROUA/1702/8.2/0008: SK UA CF CARE

Riadenie projektu a publicita:

V dosledku pandémie COVID-19 a vojny na Ukrajine sa mitingy
projektovych timov konali online: 20. aprila a 15. juna, ako aj
offline: 18. januara, 1. marca, 20. — 21. marca a 7. augusta
v Ivano-Frankivsku. Vydali sme 2 tlacové spravy.

Pri realizacii projektu s nami t1uzko spolupracuju lekari
najvacsieho ukrajinského CF Centra v Lvove: MUDr. Ludmila
Bober a MUDr. Halyna Makukh a tiez zastupcovia pacientskej
organizacie na cele s jej prezidentkou Larysou Voloshynou
a Nad'ou IvaniSin z IF oblasti.
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IV. Projekt HUSKROUA/1901/8.2/0011
MODE CF SK UA

CF Asociacia od 1. jana 2021 implementuje projekt cezhranicnej
spoluprace s Ukrajinou  z programu ENI CBC s cislom
HUSKROUA/1901/8.2/0011: MODE CF SK UA:

»Modernizacia Centier Cystickej Fibrozy

v Kosiciach a Ivano-Frankivsku*

Cielom projektu je zabezpecit vysSiu kvalitu starostlivosti o
pacientov s cystickou fibrozou 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 projektové timy:
Slovenska CF Asociacia: MUDr. Katarina Stépankova

Ing. Tatiana Hlivkova

Ing. Renata Kovacova
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.

Implementacia projektu bola po opakovanom predlzovani tispesSne
ukoncena 30. novembra.
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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 2023 sa v ramci implementacie projektu podarilo zakupit
do Centra CF pre deti v DFN KosSice a Centra CF pre dospelych
v UNLP KoSice pristroj SIMEOX, zariadenie do 4 izieb (TV,
chladnicky, kresla) a 2 germicidne ziarice.

Nas partner na Ukrajine zakupil 2 pristroje SIMEOX a Holter.
Pre CF pacientov zakupil fyzioterapeutické pomoécky PARI o-PEP
a osobné spirometre.

Aktivita 2: Vzdelavanie — vycvik a konferencia.

20. - 24. marca sa konal tréning v Ivano-Frankivsku -
Multidisciplinary Team Training (MDT). Lektormi tréningu boli
MUDr. Anna Feketeova zo Slovenska a pan Hugues Gauchez z
Francuzska. Po uvodnych prednaskach prebiehal niekolko dni
kurz respiracnej fyzioterapie a zaroven individualna edukacia
Clenov CF timu priamo pri praktickej individualnej praci s CF
pacientami  (anamnéza, vySetrenia, komunikacia, navrh
liecby,....). Po ukonceni tohto tréningu ako aj 6 rokov trvajucej
spoluprace a vymeny know-how su zdravotnici IF Hospital
pripraveni poskytovat Standardnu starostlivost CF pacientom
v novovytvorenom CF Centre.
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Podujatie bolo velkym prinosom pre zucastnenych zdravotnikov
z IF Detskej nemocnice. Bolo to velmi uspeSné a emotivne
podujatie podfarbené sirénami, ktoré hlasili vojnovy poplach.
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| DEAACHA AMTSIYA KAIHINHA AIKAPHS

¥

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

CF Hero
app

Aplikacia CF HERO

Aplikacia vyvinuta v Ceskej republike rodicmi CF deti, ktora
pomaha a motivuje deti s CF pri ich kazdodennej celozivotne;j
inhalacnej liecbe a fyzioterapii. Aplikacia bola aktualizovana a je
nadalej ukrajinskymi CF pacientami pouzivana.

e

Sizvats e
Ene  PARTNERSHIP WITHOUT BORDERS 1

Jlokanisauja 3aCTOCYHKY

* Mepexnag i noKanisauin 1000
TeKcToBMX PAAKIS

LA T al A0 NiKy

* Nlokanisaujn KomiuHuX icTopif

* MapKeTUHrosi KomyHiKauii

2 0

c— SARA
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ECFS Patient’s Registry

Podporili sme Centra CF v KoSiciach a IF pri zadavani udajov do
Europskeho registra CF pacientov, ktoré zrealizovali MUDr. Anna
Feketeova, MUDr. Lenka Kopcova, MUDr. Zuzana Hribikova,
MUDr. Olga Fedynska a MUDr. Marija Kuk.

Spracovali sme elektronicka brozaru ,Mo6j zivot s cystickou
fibrozou“, kratky sprievodca chorobou pre pacientov,
pacientky a ich blizkych, o psychosocialnych aspektoch CF.

Video o projekte MODE CF SK UA

V priebehu roka 2023 sme vytvorili naplanovany film ,,Projekt
MODE CF SK UA“, ktorého premiéra sa uskutoCnila pocas
Ukrajinskej CF konferencie v maji 2023 v Ivano-Frankivsku.

Slavnostné otvorenie modernizovaného Centra CF pre deti v
DFN Kosice sa uskutocnilo 18. maja za Gicasti partnerov z Ivano-
Frankivska a novinarov.

b4
2 ' D F N Kos I cE
1\ ! :

.......

aaaaaaaaa

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

,, Clenské staty Eurépskej tinie 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 individualnych slobod. Europska 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.

CF Asociacia aj vtomto roku pokracovala v poskytovani
humanitarnej pomoci potrebnej pre CF pacientov, ktori ostali na
Ukrajine, a mnohokrat ziju vo velmi tazkom a nevhodnom
prostredi.

Francuzska CF Asociacia Vaincre la Mucoviscidose poslala CF
Asociacii 3 ks Simeoxov spolu s 30 krabicami setov TUB a viac
ako 100 ks pomocok Aerobica a Respimer, ktoré sme nasledne
distribuovali na Ukrajinu do IF, Lvova a Kyjeva, odkial ich
rozosielali CF pacientom.




Vdaka daru od p. Séerbanovského sme poslali ukrajinskej CF
pacientskej organizacii 27 powerbaniek.

CF rodinam z Ukrajiny, ktoré utiekli pred vojnovym konfliktom na
Slovensko nadalej pomahame so zabezpecenim ich kazdodenného
zivota odidencov.

Na Ukrajine bolo pred vojnou evidovanych okolo 1000 pacientov
s Cystickou Fibrozou, z ktorych viac ako tretina usla pre vojnou z
Ukrajiny. Stale tam vSak ostalo 587 rodin s CF, z ktorych mnohi
opustili svoje domovy, o mnohych sa nevie, su niekolko tyzdnov
v pivniciach a krytoch.

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

Vdaka americkej charitativnej organizacii bol 21. marca 2023
potvrdeny kontrakt o dodavke lieku TRIKAFTA pre CF pacientov,
ktori ostali na Ukrajine. Prvi pacienti zacali liek uzivat v auguste.

DAKUJEME vsetkym, ktori riychlo a pohotovo poniikali a ponikaji
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 12. Slovenskej CF konferencie konanej
11. - 12. novembra 2022 v Dolnom Smokovci bol vydany.

Vdaka firme Chiesi sme vytlacili elektronicka brozuaru ,,Mo0j zivot
s cystickou fibrozou“ o psychosocialnych aspektoch CF.

Hungary-Slovakia-Romania-Ukraine
" ’ glunga ry ENI Cross-border Cooperation Programme
,‘ ovakia 2014-2020
nia
‘ Romai ne PARTNERSTVO BEZ HRANIC opoLiTcawEE
U kra Eurépskou uniou

MOJ ZIVOT

S CYSTICKOU
y &
FIBROZOU =
Kratky s_prievodca ’chorobo.u : ATy «l@
pre pacientky, pacientov a ich blizkych :!QQ; -
A\

SLOVENSKY.

Tlag brozury bola reali ‘ 4 -
PAGENT Tboumpoareizn: (ol ioe]

VII. FUNDRAISING

Verejna zbierka ,,Pomoc pre CF na Ukrajine*

Od 14. marca 2022 do 28. februara 2023 prebiehala verejna
zbierka ,Pomoc pre CF na Ukrajine“, ktora je registrovana na MV
SR pod cislom 000-2022-019076 na vSeobecne prospesny ucel
ochrany Iudskych prav, ochrany zdravia, rozvojovej spoluprace
a humanitarnej pomoci, obhajoby prav znevyhodnenych skupin
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fyzickych osob. 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 materidlnu pomoc
rodinam s cystickou fibrézou.

Finan¢né prostriedky venované na tento tcel

mozete zasielat na transparentny ucet:

www.cfasociacia.sk

Vdaka asignaciam sme ziskali sumu 7 534,46 EUR.

Dary od fyzickych a pravnickych osob priniesli 12 706 EUR.
Firma Respilon darovala respimasky a R-shieldy CF pacientom
na Slovensku aj Ukrajine.

VIII. MEDIALIZACIA

V priebehu roka sme vydali 6 tlacovych sprav s mnohymi
medialnymi vystupmi a prispevkami o cystickej fibroze
a projektoch CF Asociacie, ktoré boli odvysielané v Slovenskej
televizii, niekolko relacii v radiu LUMEN, Radio Slovensko,
Radionoviny v ukrajinskom jazyku a v ukrajinskych meédiach.
Rozsiahly ¢lanok vySiel v casopise Medicinsky monitor.




9. maja sa uskutocnila Tlacova konferencia v priestoroch
hotela SILVER v Ivano-Frankivsku pred Ukrajinskou CF
konferenciou.

Na budovu DFN KoSice sme umiestnili velky bilboard
s informaciou a kontaktom na Centrum cystickej fibrozy v DFN.

Ce o * g ;7 V i
Ntrum cysticke; fibrézy (centrun CF)
Ambulancia pediatrickej Pneumolégie a ftizeoldgie

Q 055/235 4151

Detska fakultnd nemocnica Kogice

Tr. SNP 1, 040 11 KoSice

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 2023

Zostatok ku 31.12.2022 - pokladna
Zostatok ku 31.12.2022 - banka
Transparentny ucet

PRIJMY

Clenské prispevky

Dary

Asignacie 2022

Grant ENI CBC HUSKROUA1901/8.2/0011
CF Europe: Twinnig project

Pozicky

Spolu prijem 2023

VYDAVKY

Projekt ENI CBC HUSKROUA1702/8.2/0008
Projekt ENI CBC HUSKROUA1901/8.2/0011
Zdravotnicky a edukacny program
Vydavatelsky program

Zahranicné aktivity

Twinning projekt CFE

Vojna — pomoc Ukrajine

Verejna zbierka UA

Fundraising

Rézia

Bankové poplatky

Spolu vydaj 2023

Zostatok ku 31.12.2023 - pokladna
Zostatok ku 31.12.2023 - banka
Transparentny ucet

607,84
6 951,75
63,94

80,00
12 706,00
7 914,91
82 199,10
2 000,00
2 000,00

106 900,01 EUR

8 896,44
73 328,69
4 196,55
4 074,46
4 650,38
3 000,00
9 993,60
44,30
106,10

2 654,94
131,80

111 795,71 EUR
383,20

3 043,44
19,64

Spracovala: MUDr. Katarina Stépankovd
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DAKUJEME

AKSIS plus, s.r.o.

BioVendor

EVANS, spol. s r.o.

DFN Kosice

Klub cystickej fibrozy

MUDr. Dezider TIMKO - GSA, s.r.o.
RESULT rekl. agent.,s r.o.

RIMON

ROTARY KLUB KOSICE CLASSIK

&Fa
o

CF Europe

< LIFE'S WORTH IT

YChiesi

BAJOVA Iveta
BALLUCHOVA Bedta, MUDr.
BERESOVA Eva, MUDr.
BOBER Ludmila, M.D.
BOBKOVA Adriana, Ing.
CABALA Stanislav, Ing.
CERNY Radek

FEDYNSKA Olga, M.D.
FEKETEOVA Anna, MUDr.
FOMENKO Nadyia, M.D., Doc.
GOMOLCAK Boris

HERDA Rado

HLIVKA Jaroslav, Ing.

HRIB Jaroslav
HRUSOVSKY Lukds
KOLCUNOVA Petra, Mgr.
KOREC Anton, Ing.

KOVAC Jan, RNDr.
KOVACOVA Barbora, Ing.
KUBASOVSKA Katarina, PhDr.
LENGOVA Ivana, PharmDr.
MAGYAROVA Etela
MAKIAN Monika, M.D.
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BALMED s.r.o.
CF Europe

Frantisek nemec STAVREM s.r.o.

CHIESI Slovakia

MR Diagnostic, s.r.o.
RESPILON Headquaters
RESULT Production
V.R.K. - ELEKTRO s.r.o.

MR
DIAGNO -
STIC

+

Certified

——
L

BAJO Ladislav, Ing.
BIZIKOVA Stanislava
BLIZNAKOVA Nina
BOBKO Norbert
CAPOVA Miriam, PhDr.
CIGASOVA Maria
FABIAN Pavol, Ing.
FEKETE Stefan, Ing.
FOLTANOVA Taria, PhD., PharmDr.
GAJDOS Oliver
GONDOVA Ivana, MUDr.
HLIVKOVA Tatiana, Ing.
HLIVKA Michal
HRUSOVSKA Rendta
KOLARCIK Peter, PhD., Mgr.
KOPCOVA Lenka, MUDr.
KOVALKOVA Bedta
KOVAC Peter, Ing.
KOVACOVA Rendta, Ing.
KUK Marija, M.D.
LISUCHOVA Barbora
MAKUKH Halyna, M.D.
MAMRAK Peter, Ing.



MISAK Tomds, Ing. MISAKOVA Iveta

NAGYOVA Zuzana, Mgr. NEMEC Frantisek
ORAVEC-BERESOVA Jana, Ing. PAULIK Adam, Be.

PILKA Miroslav PLSKO Tomds, JUDr.
PLSKOVA Eva, Ing. PROKOP Peter

SENCAK Marek SCHULLER Igor

SISKA Frantisek, Ing. SISKA Simon

SZABOVA Rendta, Ing. SCERBANOVSKY Vlado, Ing.
SIMOVA Diana SIPEKOVA Michaela,Bc.
STEPANEK Peter, Ing. STEPANEK Miroslav, Ing.
STEPANEK Michal STEPANKOVA Katarina, MUDr.
TACHEOVA Katarina, Ing. TAKAC Branko, MUDr.
TIMKO Dezider, MUDr. TIMKO Lukas, Mgr.

TOTH Daniel VANDZURA Ladislav
VOLOSHYNA Larysa VIEST Mario, Ing.
WOJTOWICZ Pawel ZORVANOVA Anna
Partneri:

Ch able
Foundatio
www.rimon.in.ua
BrO <BCEYKPAIHCbKA tsorio - apardacers
ACOLIIALlIf1 fonoMOrn
XBOPUM HA MYKOBICLIM103» O A K /\
&
OSI S| |A
N 3 C E
- w
. | “LOVENSKA RSoCIACIA
| CYSTICKE)

FIBROZY
Co je cysticka bibriza?
: Cystickd fibrozo (CF)
je 2avazné dediéné mulfiorgdnove ochorenie,
k.rove‘skra(uge dlzku Fivota o ovplyviivie jeho kvality
Vyzoduje celozivotng, kazdodenni liethy o storostlivosf,

vdaka ktorej je mozné predlif zivot jedincov s (F
0 Zlepsif jeho kvality,

Aké sii. priziaky CF?

. :z:mvsfunv’”por « nizka felesnd hmotnost
ﬂ(re deti « ochorenie pankreasu

o tvaly kasel

4  mekdniovy ileus

(hlavne pri telese 26fazi) o prolops recto

. (f'm)m(kv z6pal * zmeny chuti do jedlo
dychacieho systému « ochorenie pecene

* Casté zdpaly plic * cwkrovko

;purdus’mk : * muzskd neplodnosf

el oS tin o fahkd unavitelnost

« palickové prsty

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