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I. ZDRAVOTNICKY PROGRAM

1. 47. Europska CF konferencia e@FS

Konferencia sa konala 5. - 8. jana v Skotskom
Glasgowe.

Europsku CF konferenciu kazdoro¢ne organizuje ECFS
(European CF Society — Europska odborna spolo¢nost pre CF).
MUDr. Katarina Stépankova je jej clenkou od roku 2001 a osobne
sa konferencie zucastnila spolu s MUDr. Annou Feketeovou.
Spolocne pripravili a prezentovali Poster:

sPartnership of Slovakia, Ukraine and France
created a new CF centre in Ukraine in Ivano-Frankivsk region
by Slovak-Ukraine cross-border project*




47th EUROPEAN CYSTIC FIBROSIS CONFERENCE
5- 8 JUNE 2024 | GLASGOW, UNITED KINGDOM

Partnership of Slovakia, Ukraine and France
created a new CF centre in Ukraine

in lvano-Frankivsk region

by Slovak-Ukraine cross-border project

K. Stepankova®, A. Feketeova?, M. Makian®, H. Gauchez*

BIAKPUTTSH LEEHTPY

=

ISlovak Cystic Fibrosis Association, Slovakia (CF Association)
2Children’s University Hospital Kosice, Slovakia
*Regional Clinical Children’s Hospital Ivano-Frankivsk, Ukraine

“Centre de Kinésithérapie Respiratoire et Fonctionnelle du Nord (CKRF), Marcq-en-Barceul, France

Objectives

In 2017 CF Association was approached from Ivano-Frankivsk (IF) region to create a CF
centre. 33 cystic fibrosis (CF) patients from this region had to be treated in a distant region.
Medication had to be dispensed by regional geneticist. Due to complicated healthcare
financing it was necessary to have a regional CF centre.

How to change the situation of CF patients in
a country facing a challenging situation?

Methods

Slovak CF Patient Organization, CF Centre for Children Kosice and IF Children's Hospital
developed 2 projects within EU grant program of cross-border cooperation with Ukraine ENI
CBC HUSKROUA to create a CF centre for children in IF region. After grant approval,
implementation began in 2019.

01.09.2019 - 31.08.2023 was duration of the first project HUSKROUA/1702/8.2/0008 SK UA
CF CARE: "Transfer of know-how and creation of a Cystic Fibrosis Center to ensure better
care for cystic fibrosis patients in lvano-Frankivsk Region”

31.05.2021 - 30.11.2023 was duration of the second project HUSKROUA/1901/8.2/0011
MODE CF SK UA: "Modernization of cystic fibrosis centers in Kosice and Ivano-Frankivsk"
We brought together skilled and experienced people who were very motivated and
enthusiastic to share knowledge, skills and know-how.

We focused everything on the optimal rather than the maximum

Project implementation

1. Educational activities - during 5 years we organised 3 CF conferences, 3 workshops and
2 trainings in Slovakia and Ukraine with many great speakers from different European CF
centres and Ukraine. Since the beginning we involved in the projects especially French
physiotherapists who have been leading many physio courses in Ukraine since 2008 year
and brought to Ukrainian CF patients lots of physiotherapy devices including Simeoxes.
We educated healthcare professionals as well as parents and patients.

2. Reconstruction of the ward of pulmonology department and material support for
CF centre by purchasing furniture and technical and medical equipment needed for CF care.

CF patients were supplied with nebulisers, PARI O-PEPs, PEP masks and personal spirometers.

3. We edited several brochures and leaflets about different aspects of CF in Ukrainian and
Slovak language.

4. We translated and modified mobile application CF Hero into Ukrainian language.

5. Lobbying for new CF guidelines in both countries. Advocacy for inovative therapy by CFTR
modulators has brought modulators to Slovakia since 2020 and to Ukraine since 2023.

6. Involvement of newly created CF centre in European patient registry since 2021.

Results

1. Newly created CF centre in Ivano-Frankivsk by reconstruction of hospital rooms,
provision of furniture, technical and medical equipment. Two modernised CF centres
in Slovakia, Kosice.

2. Creating CF team: continuous education through workshops, conferences, trainings and
personal transfer of know-how focused on exchange of experience, the necessity of regular
follow-ups in CF centre led by a pulmonologist. Regular monitoring of lung functions with
purchased spirometer and pulse oximeters improved daily care. Newly trained
physiotherapists initiated respiratory physiotherapy with CF patients especially with
Simeox. Bodyanalyzer and brochure about CF nutrition translated in Ukrainian helped
with nutrition counselling. Purchased Nanoduct and Macroduct improved quality of
CF diagnostics in both countries.

3. Motivation of CF patients and parents, who participated in all educational activities,
most importantly physiotherapy courses. CF Hero mobile application helped to maintain
motivation for longterm treatment. Communication between medical staff and
patients/parents improved results in adherence to treatment.

4. Involvement of newly created CF centre in European patient registry since 2021 as the
second Ukrainian CF centre.

Currently there are 31 children and 13 adult CF patients treated in the newly created
CF centre in IF region.

Conclusion

Implementation of the projects was complicated from 2020 due to COVID-19 and since
2022 by Ukraine war, as the entire realisation was based on face-to-face activities. Despite
all complications, CF centre for children was opened in Ivano-Frankivsk on 28th of
February 2023 and the door to CF centre for adults was opened as well. Our cooperation
and activities for Ukraine will continue with many new plans.

Hungary-Slovakia-Romania-Ukraine
" ,/ Hunga ':V ENI Cross-border Cooperation Programme el
v Slovakia 2014-2020 Byt DENKE A
d Bomaus . i
ukraine  PARTNERSHIP WITHOUT BORDERS , Snereesty -

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

Spolocny 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 modernua 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. 2024:
Orkambi 31
Kaftrio 132
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.

Pocet CF pacientov na Slovensku ku 31.12.2024 je spolu 308
deti 146
dospeli 162

V sucasnosti su 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.
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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, 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. Dostupny na Slovensku od
r. 2021 pre pacientov nad 12 rokov.

Koniec roka bol v znameni priprav na kampan za rozSirenie
indikacii pouzitia lieku KAFTRIO. Verime, ze indikacny zoznam sa
na Slovensku coskoro rozSiri na dalSie mutacie a KAFTRIO bude
dostupné detom s CF od 2 rokov.

3. CHOISES - klinicka stadia

Klinicka skusku CHOISES realizuje konzorcium HIT-CF
Europe, ktorého spolupracu podporuje grant z Programu EU
Horizon 2020 na vyskum a inovacie s ¢islom No 755021 v sume
6.7 M€. Partnermi konzorcia st vyskumno-akademické institucie,
neziskové organizacie pacientov, biofarmaceutické spolocnosti
vyvijajuce sposoby liecby CF a poskytovatelia podpornych sluzieb.
Spluzakladatel Fair TX, Dr. Kors van der Ent, predseda
konzorciu HIT-CF Europe a zohrava rozhodujucu ulohu pri
vedeni klinickej Studie.

Cielom projektu je vyvinut “personalizovanu liecbu” pre CF
pacientov s ultra zriedkavym genetickym profilom v Europe.
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®
(nazyvanymi aj organoidy) v laboratériaich v Holandsku
(Uttrecht), v Belgicku (Leuven) a v Portugalsku (Lisboa) v ramci
nadacie Hubrecht Organoid Technology.

Cely projekt celi mnohym oneskoreniam. Kvoli 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 (Fair TX).

Stidia CHOICES zacala v juni 2024 dvojito zaslepenou krizovou
klinickou studiou, do ktorej bolo zaradenych 40 dospelych CF
pacientov (18+) z 9 europskych krajin z 15 Centier CF. VS§etci
Ucastnici presli prvym vyberom zalozenym na inovativnom teste s
organoidmi vyuzivajucom laboratorne vytvorené organoidy =z
buniek pacientov, ktory umoznuje predpovedat v laboratoriu
klinicku reakciu na liecbu.

Cielom sStudie je posudit efektivnost a bezpecnost novej
trojkombinacie liekov, regulatorov transmembranovej vodivosti
(CFTR), liecivom diponecaftor (dirokaftor + posenakaftor +
nesolikaftor). Vysledky Studie sa ocakavaju v polovici roka 2025.

Fair Therapeutics (Fair TX) je sukromnda biofarmaceutickd spolocnost
zamerand na vyskum vyvijajica personalizovanu liecbu cystickej fibrozy.
S cielom vyrieSit nenaplnené potreby Pudi s ultra zriedkavymi variantmi
CF, spolocnost vytvorila diponecaftor, inovativny trojkombinovany
modulator CFTR, v kombindcii s diagnostikou zalozenou na laboratérne
vytvorenych organoidoch. Fair TX sa zaviazala dodrziavat zdasady
spravodlivej mediciny, snazi sa zabezpecit redlnu hodnotu a rovnaky pristup k
liecbe. Spolocnost bola zalozenda v roku 2021 a v zdaujme napredovania vO
svojej misii spolupracuje so subjektami v priemysle, akademicko-vyskumnymi
instituciami, zdravotnikmi a pacientskymi organizdciami.

Viac informacii na strankach:

wwuw.fairtherapeutics.com a www.HITCF.org alebo kontaktujte
Media Contact:

Anne van Loon, acting CEO

+31 683 087 289, info@fairtherapeutics.com



http://www.fairtherapeutics.com/
http://www.hitcf.org/

4. Slovenska Aliancia Zriedkavych Chorob (SAZCH)

Slovenska
Aliancia

Zriedkavych
Choréb

Je registrovana na MV SR dna 12.12.2011. Zakladajucimi ¢lenmi
boli zastupcovia organizacii DebRA SR, Slovensky pacient a
Slovenska Asociacia Cystickej Fibrozy. Clenmi Aliancie ZCH
je 30 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 v EU. ZCH su
podla EU definované ako zivot ohrozujuce alebo chronicky
invalidizujuce ochorenia. V sucasnosti je znamych 6 000 az 8
000 zriedkavych chorob, ktoré pocas zivota postihuju 6 az 8 %
populacie, ¢o v EU predstavuje 27 — 36 miliénov udi. Prejavy
ochorenia moé6zu vyustit do trvalej invalidity az smrti pacienta. Na
Slovensku sa podla tejto Statistiky odhaduje azdo 300 000
pacientov so ZCH.

Cielom c¢innosti Aliancie ZCH je:

byt jednotnym hlasom na poli ZCH na Slovensku
presadzovat a hajit zaujmy a potreby pacientov so ZCH
zabezpecovat informovanost pacientov so ZCH

spolupracovat s vladnymi a krajskymi tiradmi, zdravotnymi
a socialnymi inStitaciami, s pacientskymi organizaciami

29. februar je medzinarodnym dnom zriedkavych chorob.

5. Grant ECFS Patient’s Registry — Macroducty pre
slovenské Centra CF

ECFSPR (European CF Society Patient’s Registry) poskytuje
kazdorotne materialnu alebo financnu podporu z Data Quality
grantu Centram CF, ktoré zadavaju udaje do Euréopskeho CF
registra. Vdaka tomuto grantu vSetky Centra CF na Slovensku
dostali dar vo forme pristrojovn Macroduct so spotrebnym
materialom, v celkovej hodnote 41 474,62 EUR. Macroduct je
moderny pristroj na diagnostiku cystickej fibrozy s vyhodou, ze
vysledok dostane pacient hned po vySetreni.
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Dar a jeho distribuciu do Centier CF na Slovensku realizovala CF
Asociacia, ¢o znamena, ze financny dar dostala CF Asociacia,
ktora pristroje a spotrebny material zakupila a nasledne darovala
do 6 Centier CF na Slovensku, cize uzatvoril zmluvy so 6
nemocnicami, v ktorych funguju Centra CF.

6. Europsky preukaz ZP a parkovaci preukaz pre ZP

Dna 22. marca sa v hoteli Saffron v Bratislave a 25. marca
v hoteli KoSice v KoSiciach konala konferencia, ktora sa venovala
europskemu preukazu pre osoby so zdravotnym postihnutim
(ZP) a europskemu parkovaciemu preukazu pre osoby so
zdravotnym postihnutim, ktoré sua po rokoch cakania
v sucasnosti v procese schvalovania v organoch EU. Konferencia
sa konala na podnet europoslancov Lucie Duri§ Nicholsonovej
a Jozefa Mihala. Konferencia sa venovala aj dalSim témam, ktoré
suvisia s posilnenim ekonomického postavenia rodin os6b so
zdravotnym postihnutim v systéme socialneho zabezpecCenia. Za
CF Asociaciu sa konferencie zucastnil pan Mgr. Peter Prokop.
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7. Centrum CF pre dospelych v UNLP Kosice —
SIMEOX pre ambulanciu FBRL UNLP Kosice

Dospeli CF pacienti moézu koneCne po rokoch snazenia
v KoSiciach navstevovat na oddeleni FBLR UNLP Kosice v Pavilone
zdravia, ambulanciu pre ambulantnu fyzioterapiu s kontaktnym
¢islom 055/615 2089. Dna 28. maja bola slavnostne uvedena do
prevadzky. CF Asociacia dlhodobo zapozicala do tychto priestorov
SIMEOX, inhalator PARI Master a germicidny ziari¢. Firma MR
Diagnostic poskytla kratke skolenie o pouzivani pristroja Simeox.

8. Bodypletysmograf a NIOX pre Centrum CF pre deti
v DFN Kosice

CF Asociacia zakupila a darovala pre Centrum CF v DFN KosSice
pristroje bodypletysmograf a NIOX vd'aka finanénému daru od
Nadacie U.S. Steel KoSice v hodnote 45 543 EUR. Pristroj NIOX
na meranie vydychovaného NO sa pouziva uz od juna 2024
a bodypletysmograf, pristroj na detailné vySetrenie plucnych
funkcii, sa zacne pouzivat po zaskoleni personalu v roku 2025.
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V dosledku prietahov a nekompetentnej komunikacie DFN KoSice
s vedenim CF Asociacie sme zial nedokazali zakupit aj
oscillometriu, pristroj na meranie placnych funkcii u malych deti,
a CF Asociacia bola nutena nevyuzitu cast daru vratit.
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II. ZAHRANICNY PROGRAM - )
MEDZINARODNE AKTIVITY
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. . . L ﬁF Europe
1. Cystic Fibrosis Europe (CFE)

CF Europe je neziskova organizacia zastupujuca Iudi 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
optimalnej starostlivosti.

Poslanim CFE je propagovat a podporovat vyskum zamerany na
CF pacienta, vytvorenie najlepSich Standardov starostlivosti o CF,
zastupovat a branit zaujmy vsSetkych ludi s CF v Eurépe.

5. juna sa v Glasgowe konala vyro¢na schédza CFE, na ktorej sa
zUcCastnila predsednicka CF Asociacie MUDr. Katarina
Stépankova.

Pracovné stretnutie Patient Organisation Policy Group (POPI)
sa konalo 4. jana. Clenkou pracovnej skupiny je aj Katarina

Stépankova.
4. juna sa konal workshop venovany Twinning expansion
projektu.

Twinning project - B

CYSTIC FIBROSIS
FOUNDATION

2. TWINNING EXPANSION PROJECT (TEP)

CF Europe ziskala grant od CFF (Cystic Fibrosis Foundation) na
Twinning Expansion Project. Je to projekt, ktory implementuje
CFE v spolupraci s ECFS. Koordinatormi projektu su Claire
Francis a Hilde de Keyser za CFE a Prof. MUDr. Pavel
Drevinek, PhD. za ECFS. CF Asociacia uzavrela zmluvu na
sluzby konzultanta tohto projektu, ktoré zacala od 1. septembra
2023 poskytovat MUDr. Katarina Stépankova v pozicii
ambasadorky projektu.
13



Je to projekt spoluprace dvojic Centier CF a pacientskych
organizacii, prepajajuci zapadoeuropske a vychodoeuropske
Centra CF a pacientske organizacie. V ramci TEP je vytvorenych
29 dvojic Centier CF. V projekte je =zapojenych 15
vychodoeuropskych — mentee krajin a 10 zapadoeuropskych -
mentor krajin.

. LAWY N [CR S CGCINSION PROJECT
%Europe

Europe Cystic] |Fib s ty
MENTEES
Rome, Italy Albania, Tirana
Zurich, Switzerland A Armenia, Erevan Arabkir & Erevan Muratsan
Rotterdam, The Netherlands Bulgaria, Sofia
Southampton Paed, UK v Bulgaria, Varna
Copenhagen, Denmark f Croatia, Zagreb
Milan, Italy ’ Cyprus, Nicosia
Cardiff, UK 4 Estonia, Tallin & Tartu
Hannover, Germany % ' p Georgia, Thilisi
Southampton Adult, UK - Greece, Athens & Thessaloniki
Utrecht, The Netherlands 2 & Kosovo, Pristina
Bordeaux, France £i5 Latvia, Riga
Cambridge, UK North Macedonia, Skopje-Kozle
Berlin, Germany fi North Macedonia, Skopje
Leuven, Belgium 2 ) Romania, Bucharest
Brussels, Belgium ~ ( Romania, Cluj-Napoca
Manchester, UK ~ a 4 Slovakia, Banska Bystrica
Barcelona, Spain | - Slovakia, Bratislava
Leeds Adult, UK A e Turkey, Ankara Adult
Leeds Paed, UK ¢ z ] ¢ Turkey, Ankara Paed
Munich, Germany b ad T Turkey, Gaziantep
London, King’s College, UK : g Turkey, Istanbul
Marseille, France 3 3 Ukraine, Ivano-Frankivsk
Petah Tikva, Israel - - Ukraine, Kyiv
London, Royal Brompton, UK { Ukraine, Lviv
Lyon, France 9 Ukraine, Odessa
Montpellier, France o Ukraine, Vinnitsia
Jerusalem, Israel S Ukraine, Zaporizhzhia
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Zo Slovenska sa do Twinning projektu prihlasili 2 Centra CF:

Centrum CF pre deti, BRATISLAVA

Mentorom tohto centra je Centrum CF v Barcelone na cele
s Prof. Silviou Gartner, ktora Centrum CF v Bratislave navstivila
10. - 13. novembra, kde sa stretla aj s ambasadorkou projektu.

Centrum CF pre dospelych, BANSKA BYSTRICA

Mentorom tohto Centra CF je Centrum CF v Manchesteri, UK na
cele s Prof. Andrew Jonesom.

MUDr. Eva BéreSova sa so svojim mentorom stretla v oktobri
pocas konferencie SEEC 2024 v Rumunsku, Cluj-Napoca.




Jednou z aktivit ambasadorky projektu st navstevy v jednotlivych
mentee krajinach, ktoré su do projektu zapojené. V priebehu roka
2024 Katarina Stépankova navstivila Styri z nich.

Albansko - Taliansko

28. - 29. augusta sa ambasadorka TEP stretla s lekarmi, rodi¢mi
a CF pacientami v Tirane, Albansko. Navstivila obe Centra CF
v Tirane — pre deti aj dospelych. Situacia v Albansku je velmi
nepriazniva, pacienti maju pristup len ku Kreonu a tak mnoho
rodin s CF odchadza z krajiny, aby dokazali zabezpecit liecbu pre
svoje deti s CF. Twinning partnerom Albanska je Taliansko. CFE
aktivne pracuje na prepojeni Centra CF v Rime s centrami
v Tirane a tiez na prepojeni rodiCov a pacientov s talianskou
pacientskou organizaciou, mnakolko v Albansku neexistuje
pacientska organizacia pre CF.

B
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Kosovo - Holansko

30. augusta ambasadorka TEP navstivila Centrum CF
v Prishtine, hlavhom meste Republiky Kosovo, kde sa stretla
s lekarmi a rodi¢mi CF pacientov. Pacienti v Kosove maju
zabezpecenu Standardnu CF liecbu, avSak nemaju pristup
k CFTR modulatorom. CFE planuje na jar organizovat SEEC 2025
v Kosove, a tak sucastou rozhovorov bola aj priprava tohto
podujatia.
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LotySsko — Francuzsko

6. septembra mala Katarina Stépankova prednasku o Twinning
expansion projekte na CF Konferencii pobaltskych krajin:
»Cystic fibrosis in the Baltic countries and Europe“.
Konferencia bola sucastou jej navstevy Centra CF v Detske;j
Univerzitnej mnemocnici v Rige a stretnutia so zastupcami
pacientskej organizacie 4. — 9. septembra. Pocas konferencie sa
konalo aj stretnutie s poslancami parlamentu, ktorého sa
zUcCastnili aj zahranic¢ni prednasSajuci. Témou bola dostupnost
lieku Kaftrio vSetkym indikovanym CF pacientom v LotySsku.




20. - 21. jala pomohla Katarina Stépankova, ktora sa zial tohto
podujatia nemohla osobne zucastnit, zorganizovat v lotySskom
Viesite ,,Kurz respiracnej fyzioterapie“ s francuzskymi lektormi
Hugues Gauchez a Maxime Mauprivez.

Rumunsko - Belgicko

V dnioch 24. - 26. oktobra sa konala v rumunskom meste Cluj-
Napoca South Eastern European CF Conference - SEEC 2024,
ktora organizovala CF Europe v spolupraci s rumunskou CF
organizaciou Pentru Patrick, ako sucast Twinning Expansion
Projektu. Konferencie sa zucastnilo 164 ticastnikov z 13 krajin.

Ambasadorka projektu v ramci tejto cesty navstivila Centrum CF
pre deti a Centrum CF pre dospelych v Cluj-Napoca. Stretla sa so
zastupcami pacientskych organizacii, ktorych je v Rumunsku
niekolko, a prebrala s nimi zlozita situaciu v starostlivosti o CF
pacientov.
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Konferencie sa zo Slovenska zucastnila MUDr. Eva BeéreSova
a Eva Kalmanova, sestra, obe z Centra CF pre dospelych
v Banskej Bystrici, Mgr. Petra Kolcucova, ktora mala
prednasku ,Historia fyzioterapie CF na Slovensku®, Kristina
Baloghova za Klub CF a Iveta Bajova za CF Asociaciu.

History of physiotherapy of CF
in Slovakia

= Zrall 24.—26.10.2024 Cluj Romania
11th South Eastern European CF Conference
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EURORDIS

3. EURORDIS - Rare Diseases Europe 1 ‘ RARE DISEASES EUROPE

je jedinecna mimovladna aliancia 1000+ organizacii pacientov so
zriedkavymi chorobami zo 75 krajin, ktoré spolupracuju na
zlepSeni zivota 30 milionov 'udi zijucich s viac ako 6 000 réznymi
zriedkavymi chorobami v Europe. 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 ¢clenom EURORDIS od roku 2007.

4. V4 CF Konferencia, Wieliczka - Krakow
»,On the other side of the bridge*

21. - 23. novembra sa konala uz Sstvrta V4 CF konferencia
v pol'skej Wieliczke a Krakowe. Zucastnilo sa jej 100 ticastnikov
zo 17 krajin Europy. Konferenciu uz tradi¢ne organizovala Polska
Nadacia MATIO v spolupraci so Slovenskou CF Asociaciou.
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Prvy den konferencie sa uz tradicne konal v neuveritelne;j
atmosfére solnej bane vo Wieliczke a bol venovany Twinning
Expansion projektu. Pocas dna predniesli prednasajuci z 9
twinningov svoje skusenosti z tohto projektu: Slovensko -
Spanielsko, Estonsko - UK, LotySsko - Francuzsko, Bulharsko -
Holandsko a 5 ukrajinskych dvojic s UK, Francuzskom a
Izraelom.

Zo Slovenska na konferencii prednasali MUDr. Zuzana
Rennerova, PhD., MUDr. Nina BliZnakova z Centra CF pre deti,
Bratislava a PhDr. Peter Kolaréik, PhD. z UPJS KoSice. Ako
UcCastnici sa zucastnili Mgr. Petra Kolcunova, fyzioterapeutka,
Kristina Baloghova za Klub CF, Iveta Bajova, Michal Stépanek,
Barbara Bajova a Katarina Stépankova za CF Asociaciu.




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

Hungary-Slovakia-Romania-Ukraine
",’ Eungafy ENI Cross-border Cooperation Programme
" Rlovak! a 2014-2020 "k
omania , : -
. Ukraine PARTNERSTVO BEZ HRANIC o o kg

CF Asociacia od 1. septembra 2019 do 31. augusta
2023 implementovala projekt cezhranicne;j spoluprace
s Ukrajinou Z programu cezhranicnej spoluprace ENI
CBC s c¢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*

V dosledku pandémie Covid-19 avojny na Ukrajine sme boli
nuteni predlzit implementaciu projektu o 1 rok.

Partnermi projektu boli 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




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

Pri realizacii oboch projektov s nami uzko spolupracovali lekari
najvacsieho ukrajinského CF Centra v Lvove: MUDr. Ludmila
Bober a MUDr. Halyna Makukh a tiez zastupcovia pacientske;j
organizacie na cCele s jej prezidentkou Larysou Voloshynou
a Nad'ou IvanisSin z IF oblasti.

V priebehu roka 2024 sme spolu s partnermi vypracovavali
ZaverecCné spravy a realizovali vSetky posledné splatky.

Spolu s partnermi z IF Hospital sme vytvorili poster, ktory sme
spolocne prezentovali na 47. Europskej CF konferencii
v Skotskom Glasgowe: MUDr. Katarina Stépankova, MUDr. Anna
Feketeova, MUDr. Monika Makyan, MUDr. Marija Kuk a Hugues
Gauchez.

sPartnership of Slovakia, Ukraine and France
created a new CF centre in Ukraine in Ivano-Frankivsk region
by Slovak-Ukraine cross-border project*

Partnership of Slovakia, Ukraine and France
created a new CF centre in Ukraine

- in Ivano-Frankivsk region
by Slov: i ss-border project
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IV. Projekt HUSKROUA/1901/8.2/0011
MODE CF SK UA

CF Asociacia od 1. jana 2021 do 31. novembra
2023 implementovala projekt cezhranicne;j 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*

Implementacia projektu bola v désledku vojny predizena o 6
mesiacov.

Cielom projektu bolo zabezpecit vysSSiu kvalitu starostlivosti o
pacientov s cystickou fibrézou a ich rodinnych prislusSnikov v
Centrach CF v KosSiciach a Ivano-Frankivsku, predlzovat ich
priemernu dizku Zivota a kvalitu Zivota pre rodiny s CF.

Projekt bol 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 boli tieto organizacie a ich projektové timy:
Slovenska CF Asocidcia: 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

LCubov Mazur

Do oboch projektov boli za ukrajinského partnera zapojené aj
lekarky Nada Fomenko, Olga Fedynska, Marija Kuk, Mariana

Tkachuk a Oxana Daschenko.

V priebehu roka sme spolu s partnermi vypracovavali Zaverecné
spravy a realizovali vSetky posledné splatky.
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CLOSING CONFERENCE:
HUSKROUA ENI CBC Programme 2014 - 2020

Zaverecnej konferencie programu ENI CBC HUSKROUA dna 26.
jana 2024 sa vrumunskom Satu Mare zucastnila Nataliya
Pryanikova z nadacie RIMON a zastupovala naSe spolocné
projekty a projektové timy.

huskroua-cbc.eu

PARTNERSHIP sy
WITHOUT BORDERS o

THE B '
F ‘N oy kv

a

Hungary—S|ovakia-Romania-Ukrainc
ENI Cross-Border Cooperation Prograr
2014-2020

JUNE 27TH, 2024



V. VOJNA NA UKRAJINE

24. februara 2022 zacal vojnovy konflikt na Ukrajine.

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

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

Viac ako 550 rodin s CF pocas vojny opustilo svoje domovy a
odisli do zahranicCia alebo aspon do inych oblasti Ukrajiny. Stale
vSak tam 573 pacientov s CF ostalo, mnohokrat musia travit cas
v pivniciach a krytoch, v nevhodnych podmienkach, o mnohych
sa nevie.

Vdaka kanadskej nadacii a jej daru maju CF pacienti, ktori ostali
‘na Ukrajine od 21. marca 2023 dostupny liek TRIKAFTA pre
vSetkych indikovanych CF pacientov od 2 rokov.

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

Pomoc a podpora prichadza aj vdaka Twinning projektu, do
ktorého je zapojenych 6 Centier CF z Ukrajiny: Kyiv, Ivano-
Frankivsk, Lviv, Odesa, Vinitsya a Zaporozie.
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VI. FUNDRAISING

Vdaka asignaciam sme ziskali sumu 3 729,00 EUR.

Dary od fyzickych a pravnickych osob priniesli 98 504,62 EUR.
Najnovsi model inhalatora eFlow rapid dostala CF Asociacia ako
dar od firmy PARI.

VII. MEDIALIZACIA

V priebehu roka sme vydali 1 tlacovu spravu.

Medialne vystupy a prispevky o cystickej fibroze boli
odvysielané v relaciach radia LUMEN, Radio Slovensko,
Radionoviny v ukrajinskom jazyku.

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

POZIOM II NIZSZY ADAMA MICKIEWICZA
GLEBOKOSC 110 M.

THE ADAM MICKIEWICZ LOWER LEVEL II
110 METRES DEEP
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https://www.facebook.com/CFasociacia/

FINANCNA SPRAVA ZA ROK 2024

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

PRIJMY

Clenské prispevky

Dary

Asignacie 2023

Charitativna reklama

Grant ENI CBC HUSKROUA1702/8.2/0008
MIRRI HUSKROUA1702/8.2/0008

Grant ENI CBC HUSKROUA1901/8.2/0011
MIRRI HUSKROUA1901/8.2/0011

CF Europe: Twinnig project

Spolu prijem 2024

VYDAVKY

Projekt ENI CBC HUSKROUA1702/8.2/0008
Projekt ENI CBC HUSKROUA1901/8.2/0011

Zdravotnicky a edukacny program
Zahranicné aktivity

Twinning projekt CFE
Fundraising

Rézia

Bankové poplatky

Spolu vydaj 2024

Zostatok ku 31.12.2024 - pokladna
Zostatok ku 31.12.2024 - banka
Transparentny ucet

Spracovala: MUDr. Katarina Stépdankova
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383,20
3 043,44
19,64

100,00

98 504,62
3 729,00
400,00

54 439,66
7 269,73
36 309,79
6 703,51
11 000,00

218 456,31

28 268,54
12 177,11
104 332,92
4 189,60
11 116,97
1116,57

6 290,25
182,80

33 500,00

201 174,76
1 041,23

19 666,96
19,64



DAKUJEME

BioVendor
ENERGY INDUSTRY SK s.r.o.

MUDr. Dezider TIMKO - GSA, s.r.o.

NADACIA U.S. Steel, Kosice
RESULT rekl. agent.,s r.o.
RIMON

WEBSUPPORT

ECFS Patients Registry
MR Diagnostic, s.r.o.
MARATON hotel, KoSice
PARI

RESULT Production
V.R.K. - ELEKTRO s.r.o.
WIELICZKA Solna bana

Fundacja pomocy rodzinom i chorym na mucowyscidoze MATIO

—
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BAJO Ladislav, Ing.
BAJOVA Iveta

BIZIKOVA Stanislava
BLIZNAKOVA Nina
BOBKO Norbert

CAPOVA Miriam, PhDr.
CABALOVA Dana

DROZD Martin, Ing.
FABIAN Pavol, Ing.
FEKETEOVA Anna, MUDr.

FOLTANOVA Téarna, PhD., PharmDr.

FUNA Matis

GONDOVA Ivana, MUDr.
HLIVKOVA Tatiana, Ing.
HRIBIKOVA Zuzana, MUDr.
JUSKOVA Katarina
KOLCUNOVA Petra, Mgr.
KOVALKOVA Bedta
KOVACOVA Barbora, Ing.
KUBASOVSKA Katarina, PhDr.
LISUCH Martin
MAGYAROVA Etela
MAKIAN Monika, M.D.
MAUPRIVEZ Maxime
MISAK Tomds, Ing.
NAGYOVA Zuzana, Mgr.

ORAVEC-BERESOVA Jana,Mgr.Ing.
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BAJOVA Barbara
BALOGH Lukas
BERESOVA Eva, MUDr.
BOBER Ludmila, M.D.
BOBKOVA Adriana, Ing.
CABALA Stanislav, Ing.
CERNY Radek
DVORCAKOVA Bibiana
FEDYNSKA Olga, M.D.
FERENCZ Radoslav, Ing.

FOMENKO Nadyia, M.D., Doc.

GAUCHEZ Hugues
HAVRILLOVA Mima
HLIVKA Jaroslav, Ing.
HRUSOVSKY Lukds
KOLARCIK Peter, PhD., Mgr.
KOPCOVA Lenka, MUDr.
KOVAC Peter, Ing.
KOVACOVA Rendta, Ing.
KUK Marija, M.D.
LISUCHOVA Barbora
MAKUKH Halyna, M.D.
MAMRAK Peter, Ing.
MISAK Ludovit
MISAKOVA Iveta
PAULIK Adam, Bc.
PASTUCHOVA Sylvia



PLSKO Tomds, JUDr. PLSKOVA Eva, Ing.

PROKOP Peter, Mgr. PROKOPOVA Lenka.
PRYANIKOVA Natalyia SCERBANOVSKY Vlado,
Ing.SIMOVA Diana STEFUS Peter
STEPANEK Peter, Ing. STEPANEK Miroslav, Ing.
STEPANEK Michal STEPANKOVA Katarina,
MUDr.TAKAC Branko, MUDr. TIMKO Dezider, MUDr.
TIMKO Lukas, Mgr. VANDZURA Ladislav
VOLOSHYNA Larysa VIEST Mario, Ing.
WOJTOWICZ Pawel ZORVANOVA Anna
Partneri:

RIMON

aritable
Foundation

www.rimon.in.ua

Br0 «BCEYKPAIHCbKA
ACOL|IALIA fOonomoru
XBOPUM HA MYKOBICLMA 03>

FUNDACJA POMOCY
RODZINOM | CHORYM
NA MUKOWISCYDOZE

Dakujeme vsetkym, ktori finanéngmi aj nefinanénymi darmi podporujii aktivity
Slovenskej CF Asocidcie.
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