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I. ZDRAVOTNICKY PROGRAM

1. Europska CF konferencia, Sevilla

7. — 10. juna 2017 sa predsedkyna CF Asociacie zucastnila
Europskej CF konferencie v Seville, kde medzi najdolezitejSie
stretnutie patrilo to so zastupcami firmy Vertex o dostupnosti
klinickych studii a liekov ORKAMBI a KALYDECO pre CF
pacientov na Slovensku.

2. Noveé terapie pre CF

18. jala 2017 firma Vertex informovala o pozitivhych vysledkoch
1. a 2. fazy studii lieciva pre pacientov, ktori maju jednu F508del
mutaciu a jednu minimalne fungujucu mutaciu (F508del/Min).

Liek KALYDECO je urceny na mutaciu G551D a niekolko dalSich
mutacii III. triedy - G1244E, G1349D, G178R, G551S,
S1251N, S1255P, S549N, S549R, R117H. Ide prevazne o tzv.
keltské mutacie, ktoré sa v SR vyskytuju velmi zriedkavo.

Liek ORKAMBI bol v roku 2016 schvaleny agentirou EMA pre
pacientov s dvoma mutaciami F508del/F508del, ktora patri
medzi mutacie II. Triedy, a ktori maju viac ako 12 rokov. Zial,
stale nie je na Slovensku dostupny.

V Euréope neustale prebieha diskusia o financ¢nej narocnosti
kauzalnej liecby CF a jej roznej dostupnosti pre CF pacientov
v roznych krajinach EU a non-EU. Velku ulohu v tomto procese
zohravaju jednak kvalitne pripravené epidemiologické data
o pacientoch - register, ako aj aktivita a profesionalita
pacientskych organizacii pre CF a nevyhnutna spolupraca
s odbornikmi, lekarmi CF Centier. Vramci CF Europe sa
vytvorila pracovna skupina ,,PO group on access to care and
medicines®“, ktora sa aktivhe zaobera dostupnostou novych
terapii pre CF pacientov v krajinach EU. Predsedkyna CF
Asociacie je ¢clenkou tejto pracovnej skupiny.

HIT - CYSTIC FIBROSIS, www.HITCF.org

Je projekt, ktory ziskal grant z Programu EU Horizon 2020 na
vyskum a inovacie s cislom No 755021 v sume 6.7 M€ na



medzinarodnu spolupracu vedcov, lekarov, pharma spolo¢nosti a
pacientov.

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

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

Dospeli s CF so zriedkavym CF genotypom, ktori su zaradeni do
ECFS Pacientskeho Registra (teda aj slovenski) budu osloveni ich
lekarmi a pacientskymi organizaciami (zdruzenymi v CF Europe),
aby sa zucastnili na Stadiach v ramci tohto projektu.

V prvom rade im budu odobraté kmenové bunky z crevnej sliznice
a tie sa budu rozmnozovat do tzv. ,mini guts® (nazyvanych aj
organoidy) v laboratériach v Holandsku (Uttrecht), v Belgicku
(Leuven) a v Portugalsku (Lisboa) v ramci naddcie Hubrecht
Organoid Technology.
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V sucasnosti su CF mutacie, ktorych je viac ako 1 900, rozdelené
do 7 tried — podla stupna poskodenia a zostatkovej funkcie CFTR.
CF Asociacia pocas celého roka viedla jednania so zastupcami
firmy Vertex o moznostiach dostupnosti novych liekov pre CF
pacientov na Slovensku.

3. Kurz respiracnej fyzioterapie, Kosice

Kurz respiracnej fyzioterapie sa konal 24. - 25. oktdobra za
Ucasti 29 fyzioterapeutov zcelého Slovenska aj z Ciech v
KoSiciach. Lektormi kurzu boli Mgr. Petra Kolcunova, Hughes
Gauchez a Mathilde Proffit. Na kurze bol okrem iného
predstaveny novy pristroj na odhlienovanie dychacich ciest CF
pacientov - SIMEOX.

4. E-flow a flutter PARI oPEP na Slovensku

Na Slovensku stale nie su registrované zakladné terapeutické
pomocky pre CF pacientov inhalator e-Flow a tzv. ,flutter“ PARI



o-PEP, a teda nie su ani preplacané zdravotnym poistenim, co
znamena, ze pacienti siich musia sami zaplatit alebo zlozito
a Casto aj neuspesne ziadat ZP o vynimky.

CF Asociacia opakovane ziadala kategorizacni komisiu MZ SR
o zaradenie tychto zakladnych a kazdodenne celozivotne
pouzivanych pomoécok do Zoznamu kategorizovanych a hradenych
pomocok.

17. jala sa v Bratislave na MZ SR konal workshop s témou
navrhu ,Zakona ¢. 363/2011 Z.z. o rozsahu a podmienkach
uhrady liekov, zdravotnickych pomoécok a dietetickych potravin
na zaklade verejného zdravotnictva“®. Na WS boli pozvani
zastupcovia pacientskych organizacii, aby mali moznost o navrhu
zakona diskutovat a predstavit svoje pripomienky a navrhy. WS
sa zucastnila MUDr. Katarina Stépankova a aktivne sa do velmi
zivej diskusie zapajala.

5. Slovenska Aliancia Zriedkavych Chorob — SAZCH

Vdaka podpore SAZCH sa 10. februara v Zeneve zucastnila
MUDr. Katarina Stépankova podujatia organizovaného pri
prilezitosti Dna zriedkavych choroéb:
Rare Disease Day Event - International Policy Event
The Right to Health: The Rare Disease Perspective
»Medzinarodna politika na poli zriedkavych chorob:
Pravo na zdravie: Perspektiva zriedkavych chorob®
V Zeneve sa spolu stretli pacienti a zastupcovia medzinarodnych
zdravotnickych mimovladnych organizacii, aby diskutovali o tom,
ako urobit ZCH prioritou globalneho zdravia.
Podujatie bolo iniciované pacientami a bolo organizované
v spolupraci s Rare Diseases International (Svetova Aliancia
pacientov so ZCH) a BLACKSWAN Foundation, Svajciarskou
nadaciou pre vyskum v oblasti ZCH, EURORDIS a Orphanet.

Toto podujatie bolo prvé svojho druhu a zhromazdilo
medzinarodnych odbornikov v oblasti verejného zdravia, F'udskych
prav, epidemiologie, vedeckého vyskumu a pacientskej advokacie,
aby diskutovali o tom, ako a preco moézu byt zriedkavé choroby
zahrnuté do globalnej zdravotnej agendy a verejného
zdravotnictva. Zameriavalo sa na to, akua kltcova ulohu zohrava
medzinarodna spolupraca pri podpore Iudi so ZCH a vyskume



v tejto oblasti v sulade s duchom OSN a ich integrovani do ciela
¢islo 3 o Udrzatelnom rozvoji: ,,Zabezpedit zdravy zivot
a podporovat pohodu pre vsetkych v kazdom veku*.

,Ziadna krajina nemoéze turdit,
Ze dosiahla univerzalnu zdravotnu starostlivost,
ak nedokdze dostatoéne a rovnoprdvne naplriat potreby
ludi so zriedkavymi chorobami.“

Helen Clark, admistratorka UNDP

6. Materialna pomoc CF Centram na Slovensku

CF Asociacia darovala vsSetkym ucastnikom Kurzu respiracnej
fyzioterapie v KoSiciach fyzioterapeutické pomocky (acapelly,
tresholdy, nadychové spirometre, fluttre - shakre).
Glukomery a pichatka s lancetami, ktoré CF Asociacia ziskala
darom od firmy BIO G, sme darovali CF pacientom a CF Centram
na Slovensku.

2 pulzné oxymetre sme darovali fyzioterapeutom, ktori pracuju
s CF v Bratislave.



II. ZAHRANICNY PROGRAM - )
MEDZINARODNE AKTIVITY

1.UKRAJINA

Kurz: ,,Physiotherapie in CF patients“— Lvov, Ukrajina

V dnoch 11. - 13. oktobra organizovala Slovenska CF Asociacia
v spolupraci s Centrami CF v Lvove v ukrajinskom meste Lvov
prakticky kurz respiracnej fyzioterapie pre ukrajinskych
fyzioterapeutov ako aj pre samotnych CF pacientov a ich rodicov.
Na kurze bol predstaveny aj novy pristroj na odhlienovanie
dychacich ciest CF pacientov - SIMEOX.

Vdaka darom od firiem ARIES, BIO G a Bon Santé sme mohli
ukrajinskym CF pacientom, fyzioterapeutom a lekarom darovat
tresholdy, PEP masku, inhalator, glukomery a pichatka, a tiez
letaky o CF v ukrajinskom jazyku.

2nd Ukrainian CF Conference — Lviv

12. - 14. oktobra 2017 sa uz po druhykrat konala Ukrajinska
CF konferencia opat v meste Ivov, na ktorej o dlhorocnej
spolupraci a pomoci na Ukrajine hovorila predsedkyna CF
Asociacie.

Pocas konferencie sa konalo aj pracovné stretnutie UA lekarov,
ktori sa staraju o CF pacientov v roznych regionoch, so
zastupcom ECFS Pacientskeho registra Lutzom Naerlichom.



Obe podujatia financne podporila aj CF Europe, vdaka comu sa
podujatia mohla zucastnit MUDr. Katarina Stépankova ako aj
lektori - fyzioterapeuti Mgr. Petra Kolcunova zo Slovenska, pan
Hughes Gauchez a Mathilde Proffit z Francuzska, Prof. Milan
Macek a Prof. Pavel Dfevinek z Ciech.

KOBICLWIf«v W
KPAIHI

Pol'ska Fundacja Pomocy Rodzinom i Chorym na Mukowiscydoze
»MATIO* podporila toto podujatie pritomnostou jej prezidenta
pana Pawla Wojtowicza.




2. V4 CF konferencia, Wieliczka — Krakow

17. - 18. novembra 2017 sa uz po druhykrat konala
v symbolickej solnej bani vo Wieliczke a v Krakowe V4 CF
konferencia. Iniciatormi a organizatormi konferencie boli uz
tradicne polska nadacia ,MATIO“ Fundacja Pomocy Rodzinom i
Chorym na Mukowiscydoze a Slovenska CF Asociacia.

e

Jej hlavnou témou bola implementacia europskych Standardov
starostlivosti o CF pacientov v krajinach V4 a dostupnost novych
terapii pre CF.

Podujatia sa aktivne zucastnili zdravotnicki aj pacientski
zastupcovia krajin V4 ako aj z Ukrajiny, Bieloruska, Litvy
a Lotysska. Za CF Europe, ktora podujatie aj finan¢ne podporila,
sa konferencie zucastnila jej prezidentka Jacquelien J.
Noordhoek, MA MSc. Cestnym hostom konferencie bola Doc.
MUDr. Véra Vavrova, DrSc. z Prahy.

Hlavnhymi sponzormi konferencie boli CF Europe, Vertex
a PhysioAssist.
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3. CF Europe

6. — 7. jana 2017 sa konala v Seville CF
vyrocna cClenska schodza CF Europe, kde Europe
mala predsedkyna CF Asociacie Katarina

Stépankova prezentaciu o uz 10-ro¢nej spolupraci s Ukrajinou
a aktivitach v tomto regione. Spolu so zastupkynami CF Centra
v Lvove poziadala CF Europe o finan¢nu podporu pre Ukrajinsku
CF konferenciu a tiez pre V4 CF konferenciu v polskom Krakowe.

V ramci CF Europe sa vytvorila pracovna skupina ,Working
group on access to care and medicines®, ktora sa aktivne
zaobera dostupnostou novych terapii pre CF pacientov. Jej
clenkou sa stala aj Katarina Stépankova. Pracovna skupina mala
Skype meeting 25. augusta, kde sa jej Clenovia dohodli na
stratégii. Témou stretnutia bola dostupnost novych terapii pre CF
v Europe. Z prieskumu jasne vyplynulo, Ze v krajinach byvalého
vychodného bloku su nové lieky a velké klinické studie dostupné
len pacientom v Cechach.

12



III. PUBLIKACNA CINNOST

CF Asociacia dala vytlacit 8 ks plagatov Slovensky CF Register
2014, ktoré vypracoval ECFS PR, pre kazdé SK CF Centrum.

IV. FUNDRAISING

Vdaka asignaciam sme v roku 2017 ziskali sumu 2 655,75 EUR.
Firma ARIES darovala CF Asociacii 40 ks tresholdov.

13. jala sa Katarina Stépankova a Tana Hlivkova zucastnili
Otvaracej konferencie HUSKROUA ENI CBC Programu 2014 -
2020 v Madarskom Edelényi.

Nasledne sa 26. jala konalo v KoSiciach podujatie Partner
Search Forum, ktoré organizoval TESIM (Technical support to
the implementation and management of ENI CBC Programmes),
ktorého sa zucastnili Katarina Stépankova, Tana Hlivkova
a Barbora Kovacova.

30. novembra bol deadline na podanie projektu ENI
HUSKROUA. Pévodny projektovy tim v zlozeni MUDr. Katarina
Stépankova, Ing. Tana Hlivkova alng. Renata Kovacova
v spolupraci s Barborou Kovacovou napisal a podal ziadost o ENI
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grant EU na projekt v spolupraci so spolo¢nostou RIMON
z Kijeva a s Detskou nemocnicou v Ivano-Frankivsku.
Sucastou pripravy projektu boli aj na 2 pracovné porady v Ivano-
Frankivsku 28. jiala a 1. septembra.

V. MEDIALIZACIA

Radio LUMEN - redaktorka Maria CigaSova bola sui¢astou timu
na porade ohladne pripravy projektu ENI HUSKROUA v Ivano-
Frankivsku, kde nahrala niekolko rozhovorov, ktoré boli nasledne
v radiu odvysielané v priebehu dalsSich mesiacov.

:AVNKO-COUIANBHOT
10TV BITAM
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VI. FINANCNA SPRAVA ZA ROK 2017

Zostatok ku 31.12.2016 - pokladna 15,26 €
Zostatok ku 31.12.2016 - banka 124,25 €
PRIJMY:

Clenské prispevky 60,00
Dary 460,00
Asignacie 2 655,75
Registracné poplatky 1 900,00
Zmluvy o spolupraci 250,00
Uroky 0,00
Pozicka 700,00
Spolu prijem 2017 6 025,75 €
VYDAVKY:

Zdravotnicky a edukacny program 2 537,22
V4 CF konferencia 476,25
Zahranicné aktivity 511,00
Fundraising 489,69
Rézia 1 618,07
Bankové poplatky 101,47
Dan z trokov 0,00
Spolu vydaj 2017 5 733,70 €
Zostatok ku 31.12.2017 - pokladna 355,18 €
Zostatok ku 31.12.2017 - banka 67,38 €

Spracovala: MUDr. Katarina Stépankova
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DAKUJEME

ARIES

CHIESI

Fundacyja ,,MATIO*
LABAS

MR Diagnostic
PROGRESS s r.o.

RESULT rekl. agent.,s r.o.

ROCHE Ukrajina

BAJOVA Iveta
BERESOVA Eva, MUDr.
CABALA Stanislav, Ing.
CIZMAR Miroslav
FABIAN Pavol, Ing.
FEKETEOVA Anna, MUDr.
FOMENKO Nadyia, M.D.
HLIVKOVA Tana, Ing.
KLESA Pavol
KOKOLUSOVA Zuzka a Eva
KOLCUNOVA Petra
KOVALKO Peter
KOVACOVA Renadta
KRALOVA Bedta, Ing.
LINHOVA Eva, PhDr.
MAKUKH Halyna, M.D.
MARSZALEK Przemyslav
NAGYOVA Zuzana
POLLAKOVA Katka
PLSKOVA Eva, Ing.
REMIS Brario, MUDr.
STEPANKOVA Jarmila
STIBRANY Milos

TAKAC Branko, MUDr.
TOTHOVA Ludmila

CF Europe

DARTIN

GRADA Slovakia s.r.o.
LIBERTA, o.z.
PhysioAssist

RIMON, UA

RESULT Production
STS KOVO, s.r.o.

BIZIKOVA Stanislava
CAPOVA Miriam, PhDr.
CIGASOVA Madria
DUNAJSKY Tomas, Ing.
FEKETE Stefan, Ing.
FERENCSIK Renata, Bc.
GAUCHEZ Hughes
HLIVKA Jaroslav, Ing.
KOCERGIN Boris, Ing.
KOKOLUS Vliado
KOVALKOVA Bedta
KOVACOVA Barbora
Ing. KOVAC Jéan, RNDr.,
LISUCHOVA Eva, Ing.
MAGYAROVA Etela
MAMRAK Peter
NAGLOVA Imelda
PAULIK Adam, Ing.
PLSKO Tomds

PROFFIT Mathilde
SCERBANOVSKY Viado, Ing.
STEPANEK Michal
SVEKUSOVA Martina, MUDr.
TOMAS Samuel
WOJTOWICZ Pawel

Dakujeme, vsetkym, ktori finanénymi aj nefinanénymi darmi

podporuju aktivity Slovenskej CF Asocidcie.
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