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1. ZDRAVOTNICKY PROGRAM

1. Europska CF konferencia, Belehrad

7. - 10. juna 2018 sa predsedkyria CF Asocidcie zucastnila Eurépskej CF
konferencie v srbskom Belehrade, kde medzi najdoleZitejSie stretnutie
patrilo to so zé&stupcami firmy Vertex o dostupnosti klinickych $tadii a
liekov pre CF pacientov na Slovensku a tieZ so zdstupcami firmy
PhysioAssist o pristroji SIMEOX.

ECFS kaZdoro¢ne pocas otvaracieho ceremonidlu Eurépskej CF konferencie
udel'uje cenu: Advokat roka pre CF pacientov.

2. Nové terapie pre CF

Dinia 11. oktébra sa zdastupcovia firmy Vertex stretli v Bratislave so
zastupcami 2 slovenskych pacientskych organizacii, ako aj so samotnymi
pacientami a ich rodi¢mi. Spolo¢ne sme hl'adali odpovede a rieSenie situécie
suvisiacej s nedostupnostou novych liekov - korektorov a potencidtorov
pre CF pacientov na Slovensku.



Jednd sa o tieto lieky:

Liek KALYDECO je urceny na mutaciu G551D a niekol'ko d'al§ich mutécii IIL
triedy - G1244E, G1349D, G178R, G551S, S1251N, S1255P, S549N, S549R,
R117H. Ide prevazne o tzv. keltské mutécie, ktoré sa v SR vyskytuju vel mi
zriedkavo.

Liek ORKAMBI bol v roku 2016 schvaleny agenturou EMA pre pacientov
s dvoma mutdciami F508del/F508del, ktora patri medzi mutécie II. triedy.
Liek SYMKEVI bol 1.11. 2019 schvéaleny agentirou EMA pre pacientov s
dvoma mutidciami F508del/F508del, a ktori maji viac ako 12 rokov a tieZ pre
CF pacientov, ktori maju 1 mutaciu F508del a maja ako 2. mutéaciu niektort 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.

K tomu, aby bol CF pacient indikovany na akukol'vek z novych terapii, je
potrebné, aby mal vo vysledku genetického vySetrenia presne urené obe
mutacie génu CF. Uz druhy rok je mozné dat’ si dorobit’ toto genetické
vySetrenie vo FN Motol v Prahe vd’aka grantu od firmy Vertex.

V sucasnosti su CF mutdcie, ktorych je viac ako 1 900, rozdelené do 7 tried -
podla stupiia poSkodenia a zostatkovej funkcie CFTR.
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HIT - CYSTIC FIBROSIS, www.HITCF.org

Je projekt, ktory ziskal grant z Programu EU Horizon 2020 na vyskum a
inovécie s ¢islom No 755021 v sume 6.7 M€ na medzindrodnu spolupriacu
vedcov, lekarov, pharma spolo¢nosti a pacientov.

Cielom projektu je vyvinut “personalizovanu lieébu” pre CF pacientov s
vel'mi zriedkavym genetickym profilom v Eurépe. Tito pacienti s extrémne
zriedkavymi génovymi mutdciami by sa pravdepodobne nikdy nedostali k
moznej Zivot-zachranujucej liecbe.

Po preukézani tejto koncepcie sa tdto metodolégia mozZe rozsirit na
vSetkych pacientov s CF ako aj s inymi zriedkavymi genetickymi chorobami,
takZe HIT-CF bude mat vplyv na celd komunitu zriedkavych chorob.

Dospeli s CF so zriedkavym CF genotypom, ktori su zaradeni do ECFS
Pacientskeho Registra (teda aj slovenski) budd osloveni ich lekarmi a
pacientskymi organizdciami (zdruZzenymi v CF Europe), aby sa zucastnili na
$tadidch v ramci tohto projektu.

V prvom rade im budu odobraté kmeriové bunky z ¢revnej sliznice a tie
sa budu rozmnozovat’ do tzv. ,mini guts“ (nazyvanych aj organoidy) v
laboratoriach v Holandsku (Uttrecht), v Belgicku (Leuven) a v
Portugalsku (Lisboa) v ramci naddcie Hubrecht Organoid Technology.

V Eurépe neustdle prebieha diskusia o finan¢nej ndro¢nosti kauzdlnej lie¢by
CF a jej r6znej dostupnosti pre CF pacientov v r6znych 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 organizicii pre CF a nevyhnutnd spolupriaca s odbornikmi,
lekarmi CF Centier. V ramci CF Europe sa vytvorila pracovna skupina
~Access to Therapy“, ktorad sa aktivne zaobera dostupnostou novych
terapii pre CF pacientov v krajindch EU. Predsedkyna CF Asocidcie je
¢lenkou tejto pracovnej skupiny.

3. E-flow a flutter PARI oPEP na Slovensku

Od 1. jula 2018 je “flutter” PARI o-PEP, opit v zozname kategorizovanych
ZP s kodom K95068 a teda je hradeny zo zdravotného poistenia.
Inhal4tor e-Flow sa Zial do zoznamu nedostal.




4. Slovenska Aliancia Zriedkavvch Chorob - SAZCH

28. februar 2018 - Dern zriedkavych choréb
MZ SR Tlac¢ova konferencia, Bratislava

Slovenska Aliancia ZCH v spolupraci s MZ SR zorganizovala tlacovu
konferenciu na p6de MZ SR pri prileZitosti Drnia zriedkavych choro6b, pocas
ktorej Alianciu ZCH zastupovala spolu s PharmDr. Tatianou Foltdnovou aj
predsedkyna CF Asocidcie a spoluzakladatelka Aliancie ZCH MUDr. Katarina
Stépankova. Témou tejto tlatovky boli Specializované centra pre
zriedkavé choroby na Slovensku. ZvySenie urovne starostlivosti o
pacientov.

SHARE CARE CURE je hlavnym sloganom Eurdépskych referen¢nych sieti.
Podl'a generdlneho riaditela sekcie zdravia MUDr. Stefana La$$dna, PhD.
Share  znamend  posilnenie  vzdjomnej  spoluprdce v  rdmci



multidisciplindrneho timu a priamo suvisi s dvomi nasledujticimi bodmi Care
a Cure ,Kvalitnd spoluprdca rovnd sa lepSia urovernn poskytovanej
starostlivosti a z nej vyplyvajiica pripravenost lie¢it alebo zapojit sa do
klinického vyskumu. MZ SR bude pracoviskd v tomto smere podporovat,*

25. maj 2018 - Bratislava, Europlan National Conference

Konferencia organizovana Slovenskou Alianciou ZCH za podpory EURORDIS
venovand Centralizovanej starostlivosti o pacientov so ZCH. Katarina
Stépankova bola ¢lenkou organizaéného vyboru konferencie. Konferencia
sa konala v ramci EU Joint Action RD - Action.

5. REPROGEN - preimplanta¢na diagnostika

1. marec, 16. majSemindre, na ktoré bola pozvand aj predsedkymia CF
Asocidcie, sa venovali problematike muzskej neplodnosti, ¢o je aj jeden zo
symptéomov CF, a moZnostiach, aké pre tychto muZov ponuka sucasna
medicina. V programe boli aj prednaSky venované aj problematike
preimplanta¢nej diagnostiky, ¢o je skveld moznost pre CF rodiny, ako mat
potomka bez CF. Brozuru Preimplantacénda genetickda diagnostika
monogénovych choréb, ktoru vydala spolo¢nost REPROGEN, sme zaslali do
vSetkych CF Centier na Slovensku.

MDC reprogen

REPRODUKCNA GENETIKA

Preimplantacna geneticka diagnostika
monogenovych choroéb



6. Materialna pomoc CF Centram na Slovensku

Glukomery a pichatka s lancetami, ktoré CF Asociécia ziskala darom od
firmy BIO G, sme darovali CF pacientom a CF Centram na Slovensku.

Vdaka peniaznému daru
od firmy Boehringer
Ingelheim, sme prispeli
formou daru Centru CF
pre dospelych

v Banskej Bystrici na
nakup zdravotnickych
pomocok

a na dokoncenie izby
pre CF pacientov
vyuzivanej na
hospitalizacie CF
pacientov.

II. ZAHRANICNY PROGRAM -
MEDZINARODNE AKTIVITY

1. UKRAJINA

Projektovy tim v zlozeni MUDr. Katarina Stépankov4, Ing. Tana Hlivkova a
Ing. Rendata Kovacova v spolupraci s Barborou Kovac¢ovou napisal a podal
30.11.2017 ziadost o EU grant v programe ENI HUSKROUA na projekt
cezhrani¢nej spoluprace spolu s UA partnermi spolo¢nostou RIMON z
Kijeva a s Detskou nemocnicou v Ivano-Frankivsku.

28. decembra 2018 sme obdrzali zoznam projektov, ktoré ziskali grant a
medzi nimi je aj na§ projekt. S jeho implementaciou za¢neme v priebehu 1.
polroka 2019.

2. CF Europe

6. - 7. juna 2018 sa konala v Belehrade C
vyroc¢na ¢lenska schodza CF Europe. Eurape



Spolu so zastupcami polskej nadacie ,MATIO“ sme rozdali vSetkym
ucastnikom ,Zbornik predndSok z V4 CF konferencie“, ktora sa konala v
roku 2017 v sol'nej bani v pol'skej Wieliczke.

5. juna sa konalo stretnutie pracovnej skupiny ,Working group on
access to therapy“, ktora sa aktivne zaobera dostupnostou novych terapii
pre CF v Eurédpe. Jej €lenkou je aj Katarina Stépankova.




I1I. PUBLIKACNA CINNOST

CF Asociécia vydala Zbornik prednasok z V4 CF konferencie.

Zbornik prednasok
z V4-CF konferencie

Book of Presentations
from V4-CF Conference
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IV. FUNDRAISING

Vdaka asignacidm sme za rok 2017 ziskali sumu 1 186,75 EUR.
Firma BIO G darovala CF Asocidcii glukomery a pichatka s lancetami,
PenaZny dar sme dostali od firmy Boehringer Ingelheim.

b‘cm N Boehringer
dlh Ingelheim

MEDICINSKA TECHNIKA

V. MEDIALIZACIA

Tlacova konferencia 28.2.2018 MZ SR, Bratislava (STV, TV JOJ, MARKIZA)
Radio LUMEN



FINANCNA SPRAVA ZA ROK 2018

Zostatok ku 31.12.2017 - pokladna
Zostatok ku 31.12.2017 - banka

PRIJIMY:

Clenské prispevky
Dary

Asignacie

Zmluvy o spolupraci
Dan

Spolu prijem 2018

VYDAVKY:

Zdravotnicky a edukaény program
Zahrani¢né aktivity

Vydavatel'ska ¢innost’
Fundraising

RézZia

Bankové poplatky

Vratenie pozicky

Spolu vydaj 2018

Zostatok ku 31.12.2018 - pokladna
Zostatok ku 31.12.2018 - banka

355,18
67,38

60,00
840,00
1186,75
150,00
9,32

2 246,07

791,65
227,77
153,97

76,45
454,65

81,30
700,00

2 485,79

44,17
138,67

Spracovala: MUDr. Katarina Stépdnkovd



DAKUJEME

BALMED s.r.o.

BIO G

Boehringer Ingelheim
CF Europe

DARTIN

Fundacyja ,,MATIO“

MR Diagnostic, s.r.o.
PhysioAssist

RESULT rekl. agent.,s r.o.
STS KOVO, s.r.o.

BALLUCHOVA Bedta, MUDr.
BERESOVA Eva, MUDr.
CABALA Stanislav, Ing.
FABIAN Pavol, Ing.
FEKETEOVA Anna, MUDr.
GAUCHEZ Hughes
HAPCOVA Lubica

HLIVKA Jaroslav, Ing.
KOKOLUSOVA Zuzka a Eva
KOLCUNOVA Petra, Mgr.
KOVACOVA Barbora, Ing.
KOVAC Jan, RNDr.
KRALOVA Bedta, Ing.
MAGYAROVA Etela
MAMRAK Peter, Ing.
PAULIK Adam, Be.

PLSKO Tomds, JUDr.
PROFFIT Mathilde
SCERBANOVSKY Vlado, Ing.
STEPANEK Michal
TKACOVA Dominika

MR
DIAGNO -
STIC

+

PROGRESS s r.o.
RESULT Production

BIZIKOVA Stanislava
CAPOVA Miriam, PhDr.
CIGASOVA Mdria
FEKETE Stefan, Ing.
FOMENKO Nadyia, M.D.
GREGAN Peter, Ing.
HLIVKOVA Tdria, Ing.
HRUSOVSKY Lukds
KOKOLUS Vlado
KOVALKOVA Bedta
KOVACOVA Rendta, Ing.
KOZUCHOVA Darina, PhDr.
KUBANI Tibor
MAKUKH Halyna, M.D.
MEDVED Milan
POLLAKOVA Katka, Ing.
PLSKOVA Eva, Ing.
ROZMANOVA Diana
STEPANKOVA Jarmila
TATIC Tomds
WOJTOWICZ Pawel

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