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|.ZDRAVOTNCCKY PROGRAM

1.45 . Eur- pska CF koaf er en e@FS

Konfere nciasa konala 8. d11.) YanvaRotterdame .

Eur - psku @ferencik o kahdor ol ne izuje r ECES
(European CF Socie ty 0 Eur skp odbor n8pol ol noGFFE pr e
MUDr. Kat armopg imk e 81 j enkepy @001 osblne

sa konferenciez %4 ast ni | a.

ECFS pracovn8 skupina pre ¢gtandardy CF
CFE odroku2020 zal al a BCESaHURQ@PEANa AWINNING
PROJECT . Jeto projekt spol wper & vGrjCéntter, pr ep 8j aj Yc i
z8padawthodn Eur -.pDo programu sa pri hl 8si | i :
Cent r §Ukrajiny: (Ev o vapo rZo faiOdesa, ce nt r Bumunska,

Gr ®c,Bdharska aMaced:- nska.

2. Pracov n§ skupinapreM ODERNE UBUEF
Working group for NOVEL CF T HERAPI ES

Spol ol njem @R komun ity odostupno&®ovl hekom

at er a pnaShvensku spojil 3 organi z 8ie (Klub CF, Slovensk§

CF Asoci 8del a,a R iaa P dohspotod n ePjacovne]
skupi ny pr e mo d er n P - EBlovenkkejuCF Q@latformy,
ktor %% koolngd Pet etep 8@ e Komunikuie sov get kI mi
zaintereso va n 1 min ig tcigmi a s firmou Vertex.

Modubrgyt CFTR g ®nuwp rs@k patierdotn na Slovensku
od roku 2020. Pol et pa€idatov liel emh modul §t or mi CF1
g ® nna Slovensku ku 31. 12 2022 :

Kalyde co 1
Orkambi 71
Symkevi 1
Kaftrio 26

K tomu, aby bol CFpa ci ent i ndi keoapia mio d o argit

CFTR g®reu pot,rabp m& vo vIisl eddneti ck®ho
vygetr ersinee p@®r fednmt8§ci e g®nu CF.



Modul 8t ory CFTR g®nu

KALYDE CO od roku 2012 j e ur fnanmut 8ic G551D
ani ekoocenalnmui & c il 2triedyl Ide prevah n e tzwo keltsk®

mu t 8 ckiteo, ra® SR vyskyt uj¥%v e cemi zr.iedkavo
ORKAMBI bol v roku 2016 s c hler8l gemt Yar ou A [prisl
pacientov s dvo ma mut ScH5@3de | / F508del , rRtor$§

medzi mu t § dli teiedy. Dostupn I na Slovensku od r. 2020 pre
pacientov od 2 rok ov.

SYMKE VI/SY MDECO bol 1. 11. 2019 schvg | e n I ntYargoeu E MA
pre pacientov nad 12 rokov s dvoma mu t8ciami F508del/F5 08del,

ati e fre OF pacientov, kt or 2 1ma }§%u F508d el a ma j &ko

2 . mut Bt ekt otléhto: P67L, R117C, L206W, R3520Q,
A455E, D5 79G, 711+ 3ABb G S945L, S977F, R1070 W, D1152H,
2789 + 5 GBA, -BABL, dB849+10khbCBT

KAFTRIO/ TRIKAFTA schv 8la& EMA 21. au gusta 20 20.

Tento liek je pre CF paci entov, ktor?2 maj) Y50 dehwat 8§8ci u
2. je mut 8cia bez rezidu8Inej fun kcie. Dostupn I na Slovensku od

r. 2021 pre pacientov nad 12 rokov.

V s¥Wl asnost. * Ykt 0Q €h jemviact aBoc il 900, rozd elen®
do 6 tried 0 podcoeastu p F @ okpdenia a zo statkovej funkcie CFTR.

wt-CFTR

Defect types No protein No traffic No function fuir-if:?if)n Less protein Less stable
GB85E
; G542X V520F R117H A4355E
;‘ﬁ:ﬁ“z’s R553X :ll:i%g S549R R334W 1680-886A>G g:zfgi
P W1282X G551D S1235R 2657+5G>A
N1303K
Eaaiiind Rescue Correct Restore Restore Maturation / Promote
aqurr?? protein protein channel channel Correct protein

SPPORGITeS synthesis folding conductance conductance misplicing stability

Lopes-Pacheco. Frontiers in Pharmacology 2016.



3. Projekt HIT 0 CF, www .HITCF. org

Je projekt,h al granb g Progmmhus Bk U Horizon 20 20 na

vi Eum a I nev 8fctisel om No sdrhes 6.2 MG v n a
medzi n 8k osdpnp r 8§ ¢edcov, lek8§ r opharma spohobkt? a
pacien tov.

Ci eccoprojekt u | e vpewsbnmahzdvan ds 1 i e 16 lpre CF
pacientovs ultra zr i e d k a ndtiok | gneoflomvE ur - pe. T2t c
pacientis extr ®mne zriedkavl m8ciamiGuy sar I mi [
pravdepodobne nikd y nedostali k h i ttzachraf uj Y%cd i el be.

502 pacientom zo 47 CF Centier zo 16 kra j %anodobrali k me f ®v

bunky z I evnejsliznice atie sa rozmn o h didatzv. &mi gut s o
(naz 1 v an lag horganoidy) v | ab oSrcaht - rvi Kloul a n d
(Uttr echt), v Belgicku (Leuven) a v Portugalsku (Lisboa) vr8 mc i

nad 8§ c iHebrec ht O rganoid Technolog .

Klinick 8§t %dCHOICES je vg§dim2skavania s%hl as
kompetentnT ch d8Foh autor 2t .jeposiupjha rawdSrsa i

os¥%hllmar moni zovanl cez ClinicydtemTri al
(CTI S) , kt or @Hddovwueawkeo,u he jedna hia
k Rozhodnutiu, kt or ® plat2 vo vgetklch krajin
klinick¥ Nalud2 udtl ehitlm kr oEMMES] e

Qu alification Opinion (QO)

Mail : HITCF @umcutrecht.n |

4.S]l ovensieBcAh Zri edkavISAZCHChor 1 b

Slovenska
Aliancia

Zriedkavych
Choréb

Je registrova n & a MV SR 1Z1pP.2011 . Zakl adaj Yc i
'l enmi zdotluiporgani z8ci 2 DebRA SR, SI ov«
a Slovensk 8§ As o c ia%gstick ej Fi b r.-Lfegymi Aliancie ZCH je

24 pacientsk ych or gani?z 8 &it pars@ upuj Y pacientc
zriedk a v I mi obamima Sl ovensku.

Zazriedkav® chos#ppvéaZceHpn®byghsowl skyt
nieviacako 5 chorlch na 10 00ACH bsy apt cedomeay . E
defnrovan® ako hujvdade odlrelzo chronicky i
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ochorenia. V. s %l asnosti j600@aBmgchHiddkavi ch
chorth ktor® polas hivota pda&stiiehuijle 6/ &
predstavuje 27 68 36 mili - nowrepd¥%¥y ochorenia
vy ¥st irfvadloejt i nvalidityNahSkmvéenskhacpe
tejto kyatrepti ECHI GG WERO ce

C i enwe ihnosti Al iancie ZCH je:

by T jednotnIm hlasom na poli ZCH na S
Qpresadzova ¥ az $@j myf a pacentovesdACH
Qzabezpeilmivmarfmovanos¥ pacientov so ZCH
gspolupracova¥ s vl §dragmi , azBBr ajyekhmmi
asoci8l ny mi t¥cangifsipacientskymi or gani z8ci am

Aliancia ZCH bol a vecwockou 0 p emtammu pri ®¢ ji zma c i
dostupnos¥ ku modul §tporrio m iCeRiTbRe @@CRM u
| egal i z8cii gtandarCBbov starostlivost.i
Pri pr2 IMefliztrod8® h alf a zriedka vi ch chorkbor I
jevhdy pos| emesidca ebr,bBlrvysvi et ed® Yk ne
pami atky/ dominanty mnohlch nmoi efsar ba§c hn
zelenej, modrej, fialoveja r uhov e |

5. Gk ol edPrakt i ck ® pouhi t iSME@Xptest r 0] &
pacientovs CFoO

23. m8 a 2022 sa konalov Poprade pod v e dRhDrzMart vy
Heroutovej gk ol e pioem z ar o v a nu®MR f Diagnashic pre

fyzioterap eutov z Centier CF v Banskej Bystrici . Do Centra CF

pre deti v Banskej Bystrici CF Asocvurékni2@21 zapaohi I a
pr2stroj SI MEOX.




6. Kurz respiral nejfy ziote rapie

9. - 11. novemb ra 2022 sa konal v Dolnom Smokovci
Vv priestoroch NEDTaRC Kur z r esep i fy#ot erapie
sv | amnou lektorkou z Centra CF v Motole v Prahe Doc. PaeDr.
Li bugou S mo | 2PkDo vMyr. Petrou  Kolcunovou
z Bratislavy a fyzioterapeutmi  z Franc %z s. kMathilde Proffit
a Kamberom Karsandim . Kurzu sa z¥4 atnilo 38

fyzioterapeuto v zr nych [ a sSlo¥enska a Ukrajiny .




7.12. Slovens k8§ Kk onf erceynsctiiac k e | fibr.zy

11. 0 12. nove mbra sa konala 12. Slove nsk8 CF konferencia

Vv priestoroch hotela ATRIUM v Novom  Smokovci a bola
spoluorgan iz ovasiNEDTaR,Ctho |l nl S mo.kKonfeeencie

sa z%l adgq4ni loast mrz20k oSl ovenska,rajtiye s k a,

P oska, Nemecka abola s% asfou uprejzdktani [ nej
spolupr 8ce s Ukraj inou MODE CF SK UA.

Z8gtitu nad podujmitnidten zdpar wtnrzaclt GR
MUDr.Vladim2r Lengvar skl

Warodny iistav MINISTERSTVO
detskej tuberkubdzy a ZDRAVOTNICTVA
a respiraénych chorib SLOVENSKE) REPUBLIKY

Hlavhou t®mo u nflkerencie boli Yas pechy |l i el by (
modul 8t or it dostupn o s Fre CF pacientov, Vv btupy
ZEur - ps kegibta CF , modern8 diCcgngsangar d
terapiaCF . Pr e d n § glmlj Z6Slovenska, dth a Ukrajiny.
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8.Edukal n® k &bk o h alraj a0

Autor kou d etskl ¢ hkariet sdychov Il mé v enlami j e Mi g ka

Gipekov § , paci @mVkaverila jedinelnl pr od
pr i h o vdSerfaosr@F formouhryaviiaka8 hi t kovej pedag
ul det i sperd§ i MF g kpa | i ch tvorbe spojile
rok mi nadobudnut Guedrkdsts &ma damu oda firm y

Chiesi S me z téeto Viqarty | adeti sCF i c h dost 8vaj) Y

svojich CF lek 8r v« e nt r EF WBratislave, Banskej Bystrici
a v Kogiciac h.




. ZAH RANIL NT PROGRAM
MEDZI NCRODNE AKTI

A

CF Europe
<

1. Cystic Fibr osis Europe (CFE)

Vi

1

CF Europe j e neziskov8 organiz8cia zhast up!

rodiny, j e f edem@cdinduoh gani z3ckiap2 n Eur -
zal ohe rolu 2003 . Snahou CFE je z ab e z pjedinco™ s

cystickou dflihgre- zaou &P HrOFRj eobud¥%cnos T,
ktorej b uwdd“e fediack s CF prkilsitedgpmet i m8I ne|j

starostlivosti.

Posl| arlCFBEnj e propagova¥® a podporovat®
CF pacienta, vytvorenie n aj |l2ecppgd a n doa staglostlivostio CF,
zastupovaT a bw@EmtickBuzd& ujsmyCF.

8. j Ha sa v holandskom Rotterdame konala vi r ol nB?! cdszxa
CFE, na Kktorej saatanlaat n@§ @REigth o
Kov 8§l ov §.

Pracovn ®stretnutie aNVorking grou p on acc ess to therap y a
konal o 7. ja¥dh| &aowu pracovnej skupiny je MUDr. Kata r 2 n a
Gt 0p 8nk oRrd&&ovn8  skupina zrealizovala aPrieskum

o dostupnosti liekov pre CF pacientovv Eur e®
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*t ;*:k‘ *1-

EURORDIS

o
o
2. EURORDI S - Rare Dise ases Europe 1 RARE DISEASES EUROPE

je jedin el n §ni mo wdnha8alian cia 1000 organiz § ci ? paciento
zriedka vimi cho rob a mi Z o 74 kraj?2n, ktor® s
zl epgeodazB30mi Vi - nolvi johdifiac fako$ 000 r Znymi

zriedkav I michorob ami v E u r - (Eerordis podporuje  postavenie

ceu d 8 zriedk a v 1 raliorob ami v Eur - @ ako partn er a zasadzuj e

sa za i c hehjagor8 pasientowds o0 ZCH.

CFAs oci %d ilrem EURORDIS od roku 200 7.

I1l. Projekt HUSKROUA /1702/8 .2/ 0008:
SKUA CF CARE

Hungary-Slovakia-Romania-Ukraine

H
"M Ungary ENI Cross-border Cooperation Programme
"‘

glovakia 2014-2020 s
omania " : ,
ykraine PARTNERSTVO BEZ HRANIC ii?i,“,,l’;?,ﬂ“ﬁ;?;f

CF Asoci §ax od 1. septembra 2019 implementuje projekt
cezhranilnej spo |l u ge 8§ Ukrajinou zprogramu cez hr ani | nej
Spol upENSGBE s 2mn HUSKROUA/1 702/ 8.2/00 08:
SK UA CF CARE
11



aOdovzd yani e @nlst’s vgbudovanie CF Centra
nazabezpelepdegtarostlivo stio paciento v s cystick ou
fib r zou vlvano -Frankivskom regine 0
Vd! sl e ¢gdnd®mi e CI®va vdjny na Ukrajine sme boli
n Yt en 2 preddmit@ praojektd eonle rok st er mmhn
u k onl eda Blaaugusta 2023

Parthnermi pr oj ekt uoosydizt8iceiieh ppjek t ov ®dmy :

S| ov e nGFlASo c iCci&: MUDr. Kat am& Gtnloopv8s

Ing. Tatiana Hl i vkov §

Ing. Ren8ta Kov§8Ilovs
Na d §a&RIMON z Kyjeva: MUDr. Nataliy a Pryanikova

Ma r i n ana-lvanova
Mestsk8 neziskov8 or g a niazabano-Frank i v sitkegon81| na
detsk8 kli nick 8 nemocnic a Ivano-Franki vske | Re driejon 8§
rady o: MUDr. Monika Makyan

Lubo v Mazur

Cie om projekt u je zvl @gnie kvality hi v ot iacoy s ay stickou
fi br - zotrodi nincl gh2sl ugnxstkednggnc bvijleni a
kvality zdravo t n 2jctlrestli vosti al iel by.

Aktivit al: Materi 81 n a pco mopotrebng pre liefbu a
starostlivo s TCF@aciento v na ukrajinskej aj slovens kej strane sa
realizuje zak¥penn diagnost i cklch, uti ¢lelralpe
rehabilital nl c h pkopnlec s a mo Ch paciéntov ako a j do
CF Centier .

Aktivit a2: Edu k &a - vzde Iv&nie zdravot rcRych pracovnzkov
ako aj llenov CF rod 2 rv oblasti v I ey diagnostiky |, i el by,
12




