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I. ZDRAVOTNICKY PROGRAM

*x X
* A
1. 48. Europska CF konferencia e@F
Konferencia sa konala 4. - 7. jana v talianskom 4

Milane.

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 zucastnila spolu s MUDr. Evou Béresovou.

Pocas otvaracieho ceremonialu bola MUDr. Katarine Stépankovej
slavnostne odovzdana cena Patient Advocate of the Year 20285,
ktoru kazdorocne udeluje CF Europe.

ECFS vydala v roku 2024 nove, aktualizované Standardy pre
liecbu cystickej fibrozy - European Cystic Fibrosis Society
Standards of Care. Ich aktualizacia doposial nebola prevzata do
slovenskych Standardnich _diagnostickych a _terapeutickiych
postupov liecby CF z roku 2021.




Jedna sa o tieto dokumenty:

1. European Cystic Fibrosis Society Standards of Care Best
Practice guidelines

2. European Cystic Fibrosis Society Standards of
Care_Framework for the Cystic Fibrosis Centre

3. European Cystic Fibrosis Society Standards of
Care_Quality Management in cystic fibrosis

4. Standards of Care for Cystic Fibrosis 2024

2. Grant ECFS Patient’s Registry — zadavanie udajov
do registra

ECFSPR (European CF Society Patient’s Registry) poskytuje
kazdorocne materialnu alebo finan¢nu podporu z Data-collection
a Data-quality grantov Centram CF, ktoré zadavaju udaje CF
pacientov do Europskeho CF registra. Jeho vyska zavisi od
poctu CF pacientov zadanych do registra. Vdaka tymto grantom
vSetky Centra CF na Slovensku dostali odmenu za zadavanie dat
do ECFS PR za rok 2024 v roku 2025 za 290 CF pacientov v sume
13 050, EUR. Grant je administrovany prostrednictvom
Slovenskej CF Asociacie.

Country koordinatorkou pre ECFSPR je MUDr. Nina Bliznakova,
ktora sa pravidelne zucastnuje zasadnuti ECFSPR dvakrat rocne.

Pocet CF pacientov na Slovensku podla registra ECFSPR ku
31.12.2024 je spolu 290: deti 141
dospeli 149

3. 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,
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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. 2025: Orkambi 31
Kaftrio 135

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 sticasnosti 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.

Modulatory CFTR génu

KALYDECO je agenturou EMA schvalené od roku 2012 pre
mutaciu G351D a niekolko dalSich mutacii III. triedy. Ide
prevazne o tzv. keltské mutacie, ktoré sa v SR vyskytuju velmi
zriedkavo.

ORKAMBI bolo vroku 2016 schvalené agentarou 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 bolo 1.11. 2019 schvalené 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 aje
dostupné na Slovensku od 1. 9. 2021 nad 12 rokov.

Od 27. februara 2025 je podla doporuceni EMA liek KAFTRIO
v kombinacii s liekom KALYDECO indikovany CF pacientom nad
6 rokov, ktori maju najmenej 1 non-class I mutaciu.
ALYFTREK® (US), bol schvaleny v EU vroku 2025 Obsahuje
trojkombinaciu lieCiv Vanzacaftor/Tezacaftor/Deutivacaftor -
jednoliekova forma, ktora je vhodna pre pacientov od 6+ rokov s
najmenej jednou mutaciou F508del alebo inou reagujucou
mutaciou CFTR (alternativa lieku KAFTRIO).

V sucasnosti existuje genericka forma lieku KAFTRIO (TRIKAFTA)
TRIKO, ktora bude dostupna v roku 2026, pricom pacienti
s urgentnou potrebou by mohli ziskat skorsi pristup uz v roku
2025. Tuto iniciativu first batch umoznuje model CF Buyers’
club - Gayle Pledger, ktora pomaha 'udom v krajinach, kde
modulatory eSte nie su schvalené alebo dostupné. Tymto
sposobom mozu ziskat legalny a bezpecCny pristup k zivot
zachranujucim liekom.

Na Severoamerickej konferencii o cystickej fibroze (NACFC)
spolocnost Beximco Pharmaceuticals Ltd. v spolupraci s CF
Buyers’ Club a iniciativou Right to Breathe oznamila vyvoj
TRIKO — generickej formy lieku Elexacaftor/Tezacaftor/Ivacaftor.
Cena je priblizne 6 000 USD rocne pre deti a priblizne 13 000
USD roc¢ne pre dospelych.

Za cenu liecby jedného dietata Trikaftou moéze byt liecenych
58 deti pomocou Triko.

Pocas celého roka 2025 prebiehali aktivity v spolupraci s Klubom
CF a SAZCh za schvalenie ziadosti o rozSirenie indikacii pouzitia
lieku KAFTRIO/KALYDECO na Slovensku pre vekovu skupinu
od 2 rokov. Cely proces bol velmi zlozity, az napokon
Kategorizacna komisia 7. oktobra Zziadost schvalila. Aj napriek
tomu, ze sa niektoré zdravotné poistovne odvolali, ziadost bola
schvalena a lieky je mozné od 1. januara 2026 predpisovat CF
pacientom od 2. rokov ako aj pre vsetkych CF pacientov
s minimalne 1 mutaciou del F508.
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4. Slovenska Aliancia Zriedkavych Chorob (SAZCH)

.
Slovensk

Aliancia
ZriadL

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, éo v EU predstavuje 27 - 36 miliénov
I'udi. Prejavy ochorenia moézu vyustit do trvalej invalidity az smrti
pacienta. Na Slovensku sa podla tejto Statistiky odhaduje az do
300 000 pacientov so ZCH.

Cielfom cinnosti 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 instituciami, s pacientskymi organizaciami

29./28. februar je medzinarodnym dnom zriedkavych chorob.

5. Kurz respiracnej fyzioterapie, KosSice

Kurz respiracnej fyzioterapie s nazvom ,Zaklady technik
hygieny a cistenia dychacich ciest v liecbe chronického
ochorenia pluc* sa  uskutocnil 25. - 27, aprila
2025 v Kosiciach v priestoroch KFBLR UNLP na Rastislavovej 43
a Centra LIBERTA.

Kurz bol zaroven aj XIII. Pracovhnym  stretnutim
fyzioterapeutov v respiracnej fyzioterapii s medzinarodnou
ucastou.
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Lektorkami kurzu boli skusené fyzioterapeutky doc. PaeDr.
Libuse Smolikova, PhD. z Prahy a Mgr. Petra
Kolcunova z Bratislavy.

Organizatormi podujatia boli Slovenska CF Asociacia, Centrum
CF Kliniky PaF, UNLP KoSice pod vedenim MUDr. Lenky
Kopcovej, Regionalna komora fyzioterapeutov a Centrum Liberta.
Kurzu sa zucastnilo 24 fyzioterapeutov z roznych  cCasti
Slovenska a 8 lekarov z Centra CF v KoSiciach — pneumolégov
a fyzioterapeutov.

Kurz bol urceny pre fyzioterapeutov a jeho cielom bola prakticka
konzultacna vyuka technik RFT/AC, ACT a vymena skusenosti
z prace s pacientami s cystickou fibréozou. Osobna konzultacia
formou dotazov, pripomienok a doporuceni pre prax.




Dakujeme pacientom s CF a ich rodicom, ktori venovali svoj éas
praktickej casti kurzu.
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Dospeli CF pacienti moézu v KoSiciach navs§tevovat na oddeleni
FBLR UNLP KoSice v Pavilone zdravia, ambulanciu pre
ambulantnu fyzioterapiu s kontaktnym cislom 055/615 2089.

6. Bodypletysmograf pre CF deti v Banskej Bystrici

Vdaka finanénému daru Nadacie AGROFERT, poukazanym
podielom zo zaplatenej dane CF Asociacii za rok 2023, Klubu CF
a Neonka o.z. pri DFNsP Banska Bystrica mohla CF Asociacia
zakupit a zapozicat Centru CF pre deti v DFNsP v Banskej
Bystrici pristroj bodypletysmograf, ktory bol slavnostne
odovzdany 20. jina 2025.

Bodypletyzmograf dokaze podrobnejSie zmerat kapacitu pluc a
dava nadej na rychlejSie a presnejSie nastavenu liecbu, a tym
moznost lepSieho zivota, ¢i uz s akutnym alebo chronickym
ochorenim dychacich ciest deti.

10






7. KI'aicové vyzvy CF komunity na Slovensku

* zlepSit dostupnost liecby modulatormi CFTR génu — Kaftrio a
Alyftrek, pre vSetkych pacientov s CF na Slovensku, ktori su
indikovani na tuto liecbu podl'a aktualnych kritérii EMA

» zaradit do zoznamu liekov a pomoécok hradenych zo ZP:
- inhalator E-Flow
- hypertonicky roztok NaCl: 3%, 6%, 7%
- ADEK

« aktualizovat Standardné postupy pre liecbu CF v stulade
s aktualnymi Europskymi Standardami z roku 2024

* Implementovat standardy starostlivosti v Centrach CF

 vytvorit skutoéné Centra CF s konkrétnymi CF timami,
kde vsetci ¢clenovia maju definovany uivdzok a zodpovednost
pre CF s pravidelnymi poradami CF timov

* motivovat mladych zdravotnikov pre pracu s CF pacientami

* zlepSit vcasné indikovanie a pripravu CF pacientov na
transplantacie plic v Transplantacnom centre Praha, Motol

* zlepsit pristup ku klinickym stadiam pre CF pacientov na
Slovensku

* zlepsit definiciu zdravotného postihnutia a potrieb socialne;j
podpory pre deti s CF a dospelych s CF - diskriminacia oséb
so zdravotnym postihnutim v mnohych oblastiach

* pracovat na zvysSovani financ¢nej podpora pre rodiny s CF a
Dospelych jedincov s CF

* zmenit diskriminaciu opatrovatel'ov, zvycajne rodicov, ktori
zostali doma a staraju sa o svoje choré deti (zvyCajne supluju
nefungujuce sluzby zdravotnickeho a socialneho systému) —
na mnohych urovniach: danovy systém, zastavenie ich
profesionalneho rastu, dovolenky, socialne zabezpecenie,...
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II. ZAHRANICNY PROGRAM -
MEDZINARODNE AKTIVITY

L

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 fibrézou 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 najlepsSich Standardov starostlivosti o CF,
zastupovat a branit zaujmy vsetkych ludi s CF v Eurépe.

4. jana sa v Milane konala vyrocna schédza CFE, na ktorej sa
zUcCastnila predsednicka CF  Asociacie MUDr. Katarina
Stépankova.

Pracovné stretnutie Patient Organisation Policy Group (POPI)
sa konalo 3. jamna. Clenkou pracovnej skupiny je aj Katarina
Stépankova.

3. juna sa konal workshop venovany Twinning expansion
projektu.

22. - 25. januara sa Katarina Stépankova zucastnila
kazdorocného Winter Meetings CF Europe a ECFS v Brusseli.

Community Advisory Board — CAB

CAB je platforma pozostavajuca zo =zastupcov pacientske;j
komunity, ktori sa stretavaju so zastupcami inych organizacii,
ako su spolocnosti ¢i vyskumné institucie. Cielom je podporovat
dialog, vymenu informacii a budovanie partnerstiev medzi
pacientskymi komunitami a dalSimi zainteresovanymi stranami.

Dna 5. decembra nominovala predsednicka CF Asociacie pani
Ing. Lenku Prokopova, PhD. do CAB.
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2. TWINNING EXPANSION PROJECT (TEP)

Twinning project = &
CYSTIC FIBROSIS
FOUNDATION’

CF Europe ziskala vroku 2023 grant od CFF (Cystic Fibrosis
Foundation) na Twinning Expansion Project. Je to 3-rocny
projekt, ktory implementuje CFE v spolupraci s ECFS a 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.

. LAV TW(CR I AZANSION PROJECT
%Europe

MENTEES

Rome, Italy : Albania, Tirana

Zurich, Switzerland ; Armenia, Erevan Arabkir
Munich, Germany ; Armenia, Erevan Mur:

Rotterdam, The Netherlands Bulgaria, Sofia

Southampton Paed, UK P Bulgaria, Varna

Copenhagen, Denmark : Croatia, Zagrek
Milan, Italy : 4 Cyprus, Nicos
Cardiff, UK a - o Estonia, Tall
Hannover, Germany ol Georgia, T
Southampton Adult, UK Greece, A
Utrecht, The Netherlands s = Kosovo,
Bordeaux, France 4 Latvia, |
Cambridge, UK T North I
Berlin, Germany & C North |
Leuven, Belgium L X Romar
Brussels, Belgium - AT Romar
Manchester, UK ' “ Slovak
Barcelona, Spain o ; y Slovak|
Leeds Adult, UK =7 Turkey,

Naplnou projektu je stieranie rozdielov v dostupnosti ku
Standardnej a inovativnej liecbe, zdielanie skuisenosti, odbornych
poznatkov a modernych pristupov k liecbe pacientov s tymto
zavaznym dedicnym ochorenim s cielom dosiahnut dostupnost
ku primeranej liecbe pre vSetkych pacientov s CF bez ohladu na
to, v akej krajine Europy ziju.

Koordinatormi projektu su Claire Francis a Hilde de Keyser za
CFE a Prof. MUDr. Pavel Drfevinek, PhD., Helen Chadwick
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a Chris Smith za ECFS. CF Asociacia uzavrela zmluvu na sluzby
konzultanta tohto projektu, ktoré od 1. septembra 2023
poskytuje MUDr. Katarina Stépankova v pozicii ambasadorky
projektu.

CFE TEP ambassador

Ulohou ambassadora Twinnig expansion projektu je
predovsSetkym komunikacia s Gicastnikmi projektu — c¢lenmi CF
timov v CF centrach, zastupcami pacientskych organizacii, je
¢lenkou organizacného a vedeckého vyboru SouthEastern
European CF Conference (SEEC CFC), je spoluorganizatorkou
workshopov pre pacientske organizacie. V priebehu projektu sa
podarilo vytvorit 12 dvojic pacientskych organizacii.

Italy
Switzerland
Netherland

Denmark

Italy

United Kingdom
Germany
Netherland
France

United Kingdom
Belgium

France




Jednou z ddlezitych aktivit ambasadorky projektu su navstevy
v jednotlivych mentee krajinach, ktoré su do projektu zapojené.
Ide o prieskum situacie v CF starostlivosti v jednotlivych
krajinach, navsteva CF Centier, stretnutie so zdravotnikmi, ako aj
s rodicmi a CF pacientami, podpora komunikacie s mentormi,
podpora pri hladani krokov na zlepsSenie CF starostlivosti.

V priebehu roka 2025 MUDr. Katarina Stépankova navstivila
Armeénsko, Gruzinsko, Rumunsko, Slovensko a Ukrajinu.

Arménsko

13. - 15. aprila sa ambasadorka TEP stretla s lekarmi
a mnohymi rodicmi a CF pacientami v Yerevane, Arménsko.
Navstivila obe Centra CF — v nemocniciach Muratsan a Arabkir.
Situacia v Arménsku je velmi nepriazniva, 44 CF pacientov ma
pristup len ku Kreonu, atak mnoho rodin s CF odchadza
z krajiny, aby dokazali zabezpecit liecbu pre svoje deti s CF.
Twinning partnerom Arménska je SvajcCiarske CF Centrum
v Zurichu, avSak po prehodnoteni priebeznych sprav, bol
Muratsanu prideleny novy mentor z Mnichova, Nemecko.

Vdaka tymto stretnutiam sa po prvy raz mama CF dietata
zUcCastnila schodze CFE v Milane, kde prezentovala situaciu
v Arménsku, kde sa podarilo prepojit ju so SvajCiarskou
pacientskou organizaciou.

Muratsan Hospital Yerevan
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Arabkir Hospital Yerevan

Gruzinsko

16. - 17. aprila ambasadorka TEP navstivila Centrum CF
v Thilisi, hlavhom meste Gruzinska, kde sa stretla s lekarmi a
rodicmi CF pacientov. 102 CF pacientov ma v Gruzinsku
zabezpecenu Standardnu CF liecbu, avSak nemaju pristup
k CFTR modulatorom. CFE planuje na jar organizovat SEEC 2026
v Thilisi, a tak sucastou rozhovorov bola aj priprava tohto
podujatia.
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Rumunsko

12. - 13. novembra pomohla Katarina Stépankova, zorganizovat
v rumunskom meste Cluj-Napoca »Kurz respiracnej
fyzioterapie“ s francuzskymi lektormi Hugues Gauchez a
Maxime Mauprivez. Kurzu sa zucastnil okolo 70 ucastnikov,
hlavne rodicov a CF pacientov a tiez fyzioterapeuti z Bukuresti
Constanzi a Cluj-Napoca.

Stretnutie pokracovalo workshopom, ktory bol zamerany na
pracu v komunite pacientskej organizacie: ,,Positive Deviance
Workshop*, ktory organizovala CFE a viedol ho Andreas Hager,
¢len vyboru CFE spolu s Marcom Thygesonom, aktivne sa ho
zUcastnila aj Claire Francis a Katarina Stépankova za TEP.

Am Invatat




Ukrajina

29. novembra mala Katarina Stépankova prednasku o Twinning
expansion projekte na Ukrajinskej CF Konferencii: ,,Jednota
odbornikov a pacientov pocas vojny: nové moznosti liecby
a pomoci pre CF pacientov“. Pocas tejto konferencie sa
ambassadorka TEP stretla so zastupcami 4 twinnov z Ukrajiny:
Ivano-Frankivsk, Kyiv, Lviv a Vinnitsya.

26. novembra navstivila Centrum CF v Ivano-Frankivsku, ktoré
je sucastou Twinning projektu s mentorom z Marseille,
Francuzsko.

MDT Training pre CF Centra z vychodnej Ukrajiny, Krakow,PL

MDT Training sa konal 29. - 30. oktébra 2025 v hoteli
Wyspianski v polskom Krakove, pre CF Centra zo Zaporozia
a Odesy, ktoré su zapojené do twinning projektu a ich mentorom
je CF Centrum v Jeruzaleme, Israel, vzhladom na vojnu v oboch
krajinach, na Ukrajine aj v Izraeli.

Tréning zorganizovala Slovenska Asociacia Cystickej Fibrozy v

spolupraci s polskou nadaciou Fundacyja MATIO a ukrajinskou

organizaciou pacientov s cystickou fibrézou vdaka sponzorstvu

spolocnosti Vertex.

V ramci Twinning Expansion Projektu poskytli clenovia

expertného multidisciplinarneho CF timu CF (MDT) z Hadassah
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CF Centra z Jeruzalema v Izraeli, prakticky dvojdnovy tréning
timom pre CF nielen zo Zaporozia a Odesy, ale aj z dalSich
vojnovych oblasti — Dnipro, Charkov, Kherson, Kryvij Rih, Kyiv a
Mikolayv. Pulmonologovia, gastroenterolog, fyzioterapeut a
koordinator vyskumu 2z CF Centra z Jeruzalema v Izraeli
poskytli prakticky dvojdnovy tréning timom pre CF nielen zo
Zaporozia a Odesy, ale aj z dalSich oblasti vychodnej Ukrajiny —
Dnipro, Charkov, Kherson, Kryvij Rih, Kyiv a Mikolayiv, spolu 44
ucastnikov. Zaoberali sa mnohymi délezitymi témami, ako su
plicne a extrapulmonalne prejavy CF, liecba CF, vyziva,
respiracna fyzioterapia, dodrziavanie liecby a riadenie
a prevadzka Centra CF, efektivna timova praca a prakticke
aspekty dennej starostlivosti a lieCby pre deti a dospelych s CF.
Program zahrnal kratku teoreticki cCast prezentovanu
prostrednictvom prezentacii, ale primarne sa zameriaval na
prakticka cast, vymenu skusenosti a diskusie s cielom ulahcit
interaktivne ucenie.

»Budovanie mostov s Ukrajinou v Krakove:
Spolupraca s cystickou fibrézou za hranicami®

,Dnes, 31. novembra 2025, sme sa spolu s piatimi c¢lenmi maojho
neuveritelného timu z Centra CF Hadassah Jerusalem, vratili z Krakova, kde
sme stravili dva intenzivne a insSpirativne dni uéenim, zdielanim a ucenim sa s
kolegami z 6smich centier pre cysticku fibrézu z vychodnej Ukrajiny.

V ramci TEP ECFS a v naSej ulohe mentorského centra pre Zdporozie a
neddvno aj pre Odesu sme zorganizovali toto Specidlne stretnutie mimo
Ukrajiny kvdli prebiehajticej vojne. Vdaka neocenitelnej pomoci prekladatelov
sa nasi ukrajinski kolegovia mohli osobne stretnit s nasim timom Hadassah
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CF, co viedlo k priblizne 20 predndaskam a workshopom, ako aj k nespocetngm
chvilam spoluprdce, ucenia sa a priatelstva.
Ukrajinské timy pre CF tiez predstavili svoje centrd, podelili sa o svoje vyzvy a
potreby a konzultovali s nami zlozité klinické pripady a kazdodennu prax.
Moja najhlbsia vdaka patri v prvom rade Katarine Stépankovej, ambasddorke
twinning projektu, ktorej nadSenie premenilo moj] ndapad na skutocnost;
Slovenskej Asocidacii CF; Pawlovi Wojtowiczovi z Fundacja MATIO v Polsku;
Laryse Voloshyne z Ukrajinskej asocidcie CF; ECFS, CF Europe, Vertex za ich
podporu a samozrejme mojmu uzasnému timu Hadassah CF.
Spolocne nadalej budujeme mosty, zdielame vedomosti a posilnujeme
starostlivost o pacientov s CF cez hranice. “

Prof. Malena Cohen-Cymberknoh Vedtica Centra Hadassah CF Jeruzalem

SEEC 2025, Pristina, Kosovo

V dnioch 3. - 5. aprila sa v hlavnhom meste Kosova v Pristine
konala 12. South Eastern European CF Conference - SEEC
2025, ktoru organizovala CF Europe v spolupraci s kosovskou CF
organizaciou ako sucast Twinning Expansion Projektu.
Konferencie sa zucastnilo takmer 300 ucastnikov, ktori boli
predovsSetkym z okolitych krajin na Balkane. Prednasajucimi boli
hlavne mentori z twinning projektu pre Albansko a Kosovo, teda
z Holandska, Utrecht a Talianska, Rim.

We are truly
This gala dinner is mor
celebration, and shared p
be a reminder of the stren

Ambasadorka projektu opat navstivila Centrum CF v Pristine.
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Konferencie sa zo Slovenska zucastnila MUDr. Eva BéresSova, Eva
Kalmanova, sestra a psychologicka Michaela Bubeliny z Centra
CF pre dospelych v Banskej Bystrici.

PRISHTINA - REPUBLIC OF KOSOVO

03-05 | APRIL | 2025

Qe
«Shinde

SOUTH EASTERN

> EUROPEANCF
SN CONFERENCE
AN 2025

;PONSORS

T o

Zo Slovenska sa do Twinning projektu prihlasili 2 Centra CF:

Centrum CF pre deti, BRATISLAVA

Mentorom tohto centra je Centrum CF v Hospital Universitari
Vall d’Hebron v Barcelone na cele s Prof. Silviou Gartner.
Clenky CF timu z Centra CF v Bratislave navstivili 25. - 28.
novembra CF Centrum v Barcelone. Navstevy sa zucastnila
prednostka pneumologickej kliniky MUDr. Zuzana Rennerova,
lekarky z Centra CF MUDr. Nina Bliznakova a MUDr. Elena
Kuriackova a CF sestra Monika Toth.

»,INasim mentorom a uzasnou a aktivnou sprievodkynou zdaroven bola nasa
mentorka Prof. Silvia Gartner. Mali sme moznost spoznat organizdciu
nemocnice aj samotného CF Centra, ako «a kazdodenné fungovanie
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ambulantnej starostlivosti. Program bol velmi intenzivny a zahfnal
oboznamenie sa s diagnostickymi a monitorovacimi metédami, ako aj diskusie
o praktickom manazmente pacientov.

Zaujimavou sucastou bola ucast na interdisciplindrnom online meetingu
viacerych CF Centier v ramci Spanielska, kde sa pravidelne konzultujii
komplexné klinické pripady a spolocne hladaju optimdlne rieSenia.

AR S LA

g E&“ :|i - e

—

Navsteva bola pre nds velmi prinosnd a priniesla mnozstvo inSpirdcie pre
dalsie zlepsSovanie starostlivosti o pacientov s cystickou fibrézou v nasom
centre.
Barcelonu sme mali moznost spoznat len okrajovo, najmd vo velernych
hodindch po skonceni pracovného programu, ale o to viac nds ocarila.
Dakujeme. “

MUDr. Nina Blizndkova

Centrum CF pre dospelych, BANSKA BYSTRICA

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

19. - 22. marca 2025 CF tim z Centra CF pre dospelych
z Banskej Bystrici, v zlozeni MUDr. Eva BéreSova, sestra Eva
Kalmanova a psychologicka Michaela Bubeliny, navstivil Centrum
CF pre v Manchesteri, UK, kde ziskali cenné skusenosti a
inSpiraciu pre dalsi rozvoj starostlivosti o pacientov s CF.
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Welcome to the

Manchester Agyit
Cystic
SN

V dnoch 22. - 24. septembra 2025 navstivil 5-clenny CF tim z
Centra CF pre dospelych v Manchesteri na cele so Séfom tohto
centra prof. Andrew Jonesom, Centrum CF v Banskej
Bystrici. Prof. Jonesa sprevadzali jeho kolegovia pneumolog
prof. Peter Barry, fyzioterapeutka Christina Ryan, CF sestra
Diane McKenna a psychlogicka Racheal Faulkner. Celého
podujatia sa zucastnila ambasadorka Twinning projektu MUDr.
Katarina Stépankova, ktora vramci CF Asociacie pomaéahala
s organizacnym zabezpecenim celého podujatia.

FNsP F. D. Roosevelta

BANSKA BYSTRICA sass




Stravili spolo¢ne niekolko dni, pricom program zahrnal
prehliadku nemocnice, stretnutie s manazmentom FNsP FD
Roosevelta, praktické ukazky rehabilitacie s CF pacientmi,
stretnutia s Clenmi CF timu Centra CF pre dospelych, ako aj s
mnohymi inymi Specialistami, ktori su do starostlivosti a liecby
CF dospelych zapojeni, prediskutovalo sa mnoho pripadov a tiez
systtm manazmentu Centra CF. Sucastou bola aj navsteva
Centra CF pre deti v DFNsP Narodného skriningového centra.

Mentorsky tim z Manchesteru sa podelil o svoje mnohoro¢né
skuisenosti so starostlivostou o dospelych CF pacientov, ktorych
maju v sucasnosti 520. V Banskej Bystrici je v Centre CF 102
pacientov, z toho je 42 CF pacientov v Europskom CF registri,
nakolko cysticka fibroza je choroba mnohych variacii. Mentori
poskytli banskobystrickému timu mnohé dodlezité rady a
doporucenia, na zaklade ktorych manazuju liecbu svojich
pacientov.

23. septembra 2025 sa konal Okrihly stol: ,,Cysticka fibroza
a jej liecha v sucéasnosti a potreba multdisciplinarneho CF
timu pri liecbe tohto zavazného genetického ochorenia®, :za
ucasti takmer 40 odbornikov vratane zastupcov pacientskych
organizacii. Odzneli tu velmi zaujimavé prednasky s naslednou
uzitocnou a plodnou diskusiou.
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»Takéto medzindrodné vymenné stretnutia su pre Slovensko aj dalsie krajiny
nesmierne prinosné. Prindsaju nové poznatky, posilnuji multidisciplindarny
pristup a umoznuju poskytovat pacientom to najlepSie z eurdpskej praxe.
Spoluprdce, akou je tdto, prinasaju nielen odborny rast, ale aj priamy prinos
pre pacientov - pristup k najmodernejSim a najucinnejSim liecebnym
postupom.“ hovori MUDr. Eva BéreSovd.

Cela navsteva bola fascinujuca a nesmierne uzitocna
a obohacujuca.
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3. European Respiratory Patient Academy (ERPA)
13. - 16. november, Praha

V Europe zije 82 milionov Tudi s chronickymi respiracnymi
ochoreniami. Tito pacienti cCelia klucovym vyzvam, akym je
nerovnaky pristup pacientov k liecbe, oneskorené
diagnostikovanie ¢i obmedzené moznosti lieCcby. Prave tieto
respiracné ochorenia sposobuju podla WHO priblizne 400 000
umrti rocne.

Zastupcovia pacientov a pacientske organizacie zohravaju
kIacova 1ulohu pri rieSeni tychto vyziev. Nielenze zvySuju
povedomie o respiracnych ochoreniach, ale aj spolupracuju s
vyskumnikmi, aktivne sa zapajaju pri tvorbe politik a na zlepSeni
zdravotnej starostlivosti na narodnej a europskej trovni.

Sme vdacni, ze sme sa mohli zucastnit prvej European
Respiratory Patient Academy v Prahe, 13. - 16. novembra,
ktora bola zamerana prave na budovanie zrucnosti a posilnenie
kapacit obhajcov pacientov. Slovensku Asociaciu Cystickej
Fibrozy zastupovala dobrovolnicka Ing. Lenka Prokopova, PhD.

- *'\\ y e European

L &° RESPIRATO
A o PATIENT B,

Academy

Empowering Patient advocates
to shape healthrare, research
and policy = ,

L rope

ur Vision
‘ope wher

{
iion-makers r
¢ side 1o L 7

arch pric

»loto Skolenie v nds zanechalo silné dojmy, cenné poznatky a pocit
spolupatricnosti pri obhajobe prdv pacientov. Bolo pre nds ctou byt sucastou
tejto iniciativy, ktoru viedla European Federation of Allergy and Airways
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Diseases Patients Associations (EFA) v spolupraci s Riadiacim vyborom
eurépskych organizacii pacientov - CF Europe, Alpha-1 Europe Alliance,
European Pulmonary Fibrosis Federation (EU-PFF), Pulmonary Hypertension
Association Europe (PHA-E), Tuberculosis Coalition Europe (TBEC) a Lung
Cancer Europe (LuCE).“ Lenka Prokopovad.

**,*b ‘**
*w 7

w
@
4. EURORDIS - Rare Diseases Europe i\.’ EUHUR

je jedinecna Europska mimovladna aliancia, ktora zdruzuje 1000
organizacii pacientov so zriedkavymi chorobami zo 74 krajin,
ktoré spolupracuju na zlepSeni zivota 30 miliéonov I'udi Zijucich
sviac ako 6 000 roéznymi zriedkavymi chorobami v Europe.
Eurordis podporuje postavenie 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.

Dna 13.12.2025 sa za CF Asociaciu matka CF pacientky — Laury
Prokopovej prihlasila do sutaze EURORDIS Photo Award 2026.

sWhen the really salty life begins...

Cystic Fibrosis is caused by changes in a protein called CFTR, which helps
regulate the movement of salt and water into and out of cells. When this
protein doesn’t work properly, the body cannot maintain its normal salt
balance.

In newborns, one early sign of Cystic Fibrosis is salty-tasting skin, visible as
tiny salt crystals on the forehead. Swollen cheeks in a baby indicate
previously experienced hyponatremia, as seen in Bartter Syndrome.“
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ITI. Projekt HUSKROUA/1702/8.2/0008:
SK UA CF CARE

Hungary-Slovakia-Romania-Ukraine
J,’ glllngafy ENI Cross-border Cooperation Programme
" X ovakia 2014-2020 -
omania . : :
‘ Ukraine PARTNERSTVO BEZ HRANIC Spoluinancorané

CF Asociacia od 1. septembra 2019 do 31. augusta
2023 implementovala projekt cezhranicne;j spoluprace
s Ukrajinou Z programu cezhranicne;j spoluprace ENI
CBC s ¢islom HUSKROUA/1702/8.2/0008:
SK UA CF CARE
»O0dovzdavanie skiisenosti a vybudovanie CF Centra
na zabezpecenie lepsej starostlivosti o pacientov s cystickou
fibrozou v Ivano-Frankivskom regione*

S rokov od ukoncenia projektu sme povinny zasielat pre JTS
v Budapesti do 31. marca daného roku Follow-up report. Prva
spravu sme odoslali 23. februara.

Dnia 26. novembra Katarina Stépankova navstivila CF Centrum
v Ivano-Frankivsku.
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IV. PUBLIKACNA CINNOST

Vydali sme Zbornik prednasok z V4 CF konferencie 2024.

€ oo 2 EE o
== z V4-CF konferencie ok =
Book of Presentations | t ‘v‘;aﬁ@ %u, Q
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& Twinning Project % M £3 Krakéw
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REPUBLIKI SLOW,
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V. FUNDRAISING

Vdaka asignaciam sme ziskali sumu 2 704,85 EUR.
Dary od fyzickych a pravnickych osob priniesli 9 240,00 EUR.

VI. MEDIALIZACIA

V priebehu roka sme vydali 1 tlacovu spravu.

Medialne vystupy a prispevky o cystickej fibroze  boli
odvysielané v relaciach radia LUMEN, TV JOJ a RTVS , a
v casopise POSTOJ.

Vdaka Lenke a Petrovi Prokopovcom je pravidelne
aktualizovana webstranka CF Asociacie www.cfasociacia.sk
a facebook https://www.facebook.com/Cfasociacia/.
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IN MEMORIAM

Dna 16. decembra 2025 nas navzdy opustil Tomas Bendik,
ktory prezil takmer 23 rokov plnohodnotny a intenzivny zivot
s transplantovanymi plicami. Bol to skvely priatel, vzdy ochotny
pomoct a podporit kazdu dobru myslienku a aktivitu, ¢i podporit
kohokolvek z nas, Ci sa len tak nesputane zabavit a zasmiat.

Tomas svojim zivotom predviedol, Ze transplantacie plidc maja
stale vyznamnu ulohu v liecbe CF. Aj napriek dostupnosti
inovativnej liecby na Slovensku, stale ostava skupina pacientov,
pre ktorych nie je ucinna. Transplantacie pluc pre pacientov zo
Slovenska su vykonavané v Transplantacnom centre v Motole v
Prahe, kde maju mnohokrat viacej plac ako pacientov, ktori ich
potrebuju. A tak je tu len otdzka, c¢i su vhodni pacienti vcas
indikovani a pripraveni na tento zZivot zachranujuci vykon aj na
Slovensku ?

DAKUJEME TOMAS
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FINANCNA SPRAVA ZA ROK 2025

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

PRIiJMY

Clenské prispevky

Dary

Asignacie 2024
Charitativna reklama
Grant ECFSPR

CF Europe: Twinnig project
CF Europe

Pozicky

Spolu prijem 2025

VYDAVKY

Zdravotnicky a edukacny program
Zahranicné aktivity

Publikac¢na Cinnost

Twinning projekt CFE
Fundraising

Rézia

Bankové poplatky

Socialny fond

A vo e

Spolu vydaj 2025
Zostatok ku 31.12.2025 - pokladna

Zostatok ku 31.12.2025 - banka
Transparentny ucet
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1 041,23
19 666,96
19,64

80,00
21 716,40
2 704,85
31 200,00
13 050,00
10 800,00
104,00

15 000,00

94 655,25

26 456,62
3 781,34
2 277,39

42 631,79
1110,58
5 436,17

187,80
99,02
15 000,00

98 875,88
412,39

17 970,79
19,64

Spracovala: MUDr. Katarina Stépdankova



DAKUJEME

Nadacia AGROFERT BioVendor

Centrum LIBERTA ECFS Patients Registry
ENERGY INDUSTRY SK s.r.o. Ferdinand Menzl

Klub CF MR Diagnostic, s.r.o.
MUDr. Dezider TIMKO - GSA s.r.o. RESULT rekl. agent.,s r.o.
RESULT Production UNLP Kosice

FN FD Roosevelta Banska Bystrica V.R.K. - ELEKTRO s.r.o.
VERTEX WEBSUPPORT

Fundacja pomocy rodzinom i chorym na mucowyscidoze MATIO

e A
DIAGNO-

BAJO Ladislav, Ing.
BAJOVA Iveta

BIZIKOVA Stanislava
BLIZNAKOVA Nina
CAPOVA Miriam, PhDr.
CABALOVA Dana

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

FOMENKO Nadyia, M.D., Doc.

GAUCHEZ Hugues
HERDA Rado

HLIVKA Jaroslav, Ing.
KOLARCIK Peter, PhD., Mgr.
KOMAROVSKA Martina
KOVALKOVA Bedta
KOVACOVA Rendta, Ing.
LISUCH Martin
MAGYAROVA Etela
MAKIAN Monika, M.D.
MAUPRIVEZ Maxime
MISAK Tomds, Ing.
NAGYOVA Zuzana, Mgr.

33

sTIC VERTEX

BAJOVA Barbara
BALOGH Lukds
BERESOVA Eva, MUDr.
BOBKOVA Adriana, Ing.
CABALA Stanislav, Ing.
CERNY Radek
DVORCAKOVA Bibiana
FEDYNSKA Olga, M.D.
FERENCZ Radoslav, Ing.

FOLTANOVA Tdéra, PhD., PharmDr.

FUNA Matus

GONDOVA Ivana, MUDr.
HLIVKOVA Tatiana, Ing.
JUSKOVA Katarina
KOLCUNOVA Petra, Mgr.
KOPCOVA Lenka, MUDr.
KOVAC Peter, Ing.
KUBASOVSKA Katarina, PhDr.
LISUCHOVA Barbora
MAKUKH Halyna, M.D.
MAMRAK Peter, Ing.
MISAK Ludovit
MISAKOVA Iveta

OKUL Tatyana



ORAVEC-BERESOVA Jana, Mgr.Ing. PAULIK Adam, Bc.

PLSKO Tomds, JUDr. PLSKOVA Eva, Ing.
PROKORP Peter, Mgr. PROKOPOVA Lenka, Ing.
SCERBANOVSKY Vlado, Ing. SIMOVA Diana

STEFUS Peter STEPANEK Peter, Ing.
STEPANEK Miroslav, Ing. STEPANEK Michal
STEPANKOVA Katarina, MUDr. TAKAC Branko, MUDr.
TIMKO Dezider, MUDr. VANDZURA Ladislav
VOLOSHYNA Larysa VIEST Mario, Ing.
WOJTOWICZ Pawel a Ioanna ZORVANOVA Anna
Partneri:

Br0 «BCEYKPAIHCbKA \/
ACOLIALIIA nonomoru

XBOPUM HA MYKOBICLMZ03> e Ao FUNDACJA POMOCY
RODZINOM | CHORYM

NA MUKOWISCYDOZE

|k \\ il
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Dakujeme vsetkym, ktori finanénymi aj nefinanénymi darmi podporuji aktivity
Slovenskej CF Asocidcie.
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