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I . ZDRAVOTNĊCKY PROGRAM 

 

1 . 45. Eur·pska CF konferenci a 
 

Konfere ncia sa konala  8. ð 11 . j¼na v Rotterdame . 
Eur·psku CF konferenciu kaĥdoroľne organizuj e ECFS 
(European CF Socie ty  ð Eur·pska  odborn§ spoloľnosŦ pre CF). 
MUD r. Katar²na Ģtōp§nkov§ je jej ľlenkou od roku 200 1 a osobne 
sa konferencie z ¼ľastnila. 
 
ECFS pracovn§ skupina pre ģtandardy CF starostlivosti spolu s 
CFE od ro ku 2 020 zaľala realizovaŦ ECFS EUROPEAN  TWINNING 
PROJECT . Je to projekt spolupr§ce dvoj²c CF Centi er, prep§jaj¼ci 
z§padn¼ a vĪchodn¼ Eur·pu. Do programu  sa prihl§sili 3 CF 
Centr§ z Ukrajiny:  Œvov, Zaporoĥie a Odesa, centr§ z Rumunska,  
Gr®cka, Bulharska  a Maced·nska. 

 
 

2.  Pracov n§ sk up ina pre M ODERNĒ LIEĽBU CF  
            Working group for NOVEL CF T HERAPI ES 
 

SpoloľnĪ z§ujem CF komun ity  o dostupnosŦ k  novĪm l iekom  
a terapi§m na  Slovensku  spojil 3 organiz§cie (Klub  CF, S lovensk§ 
CF Asoci§cia, Priatelia slanĪch det²) do spoloľnej Pracovne j  
skup iny pre modern¼ lieľbu CF - slovenskej CF platformy, 
ktor¼ koordinuje Ing.  Peter Ģtep§nek.  Komunikuje so vģetkĪmi 
zaintereso vanĪmi inģtit¼ciami  a s firmou Vertex.  
 
Modul§tory CFTR g®nu s¼ dostupn® CF pacientom na Slovensku  
od roku 2020.  Poľet CF pacien tov l ieľenĪch modul§tormi CFTR 
g®nu na  Slovensku ku  31.  12 2022 : 

Kalyde co      1 
Orkambi    71  
Symkevi      1 
Kaftrio    26  

 
K tomu, aby bol CF pa cient indikovanĪ na terapi u modul§tormi 
CFTR g®nu je potrebn®, aby m al vo  vĪsledku genetick®ho 
vyģetrenia presne urľen® obe mut§cie g®nu CF.  
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Modul§tory CFTR g®nu 
 

KALYDE CO od roku  2012  je urľenĪ na  mut§ciu G551D  
a niekoœko ňalģ²ch mut§ci² III. t riedy . Ide prevaĥne o tzv. k elt sk® 
mut§cie, ktor® sa v SR vyskyt uj¼ veœmi zriedkavo. 
ORKAMBI bol v  roku  2016  schv§lenĪ agent¼rou EMA pre 
pacientov s  dvoma mut§ciami F508del/F508del, ktor§ patr² 
medzi  mut§cie II. t rie dy. D ostupn Ī na  Slovensk u  od r.  2020  pre 
pacientov od 2 rok ov. 
SYMKE VI /SY MDECO  bol 1. 11. 201 9  schv§lenĪ agent¼rou EMA 
pre  pacientov nad 12 rokov s dv oma mu t§ciami F508del/F5 08del , 
a tieĥ pre CF pacientov, ktor² maj¼ 1 mu t§ciu  F508d el a maj¼ ako  
2. mut§ciu niektor¼ z tĪch to: P67L, R117C, L206W, R352Q, 
A455E, D5 79G, 711+ 3AƂG, S94 5L, S977F, R1070 W, D11 52H , 
2789+5GƂA, 3272-26AƂG, and 3849+10kbCƂT. 
KAFTRIO/ TRIKAFTA  schv§lila  EMA  21. au gusta  20 20.  
Tento liek je pre CF paci ent ov, ktor² maj¼ 1 mut§ciu F508 del  a  
2. je mut §cia bez rezidu§lnej fun kcie . Dostupn Ī na Slovensku  od 
r . 20 21 pr e pacientov nad 12 rok ov. 
 
V s¼ľasnosti s¼ CF mut§cie, ktorĪch je viac ako  1 9 00, rozd elen® 
do 6 tried ð podœa stupřa poģkodenia a zo statkovej  funkcie CFTR.  
 

 
 
    

 
 

Lopes-Pacheco. Frontiers in Pharmacology 2016. 
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3. Projekt HIT ð CF, www .HITCF. org  
 
Je projekt, ktorĪ z²skal  grant z Programu E U Horizon 20 20 n a 
vĪskum a inov§cie s ľ²slom No 755021 v su me 6.7 Mû na 
medzin§rodn¼ spolupr§cu vedcov, le k§rov, phar ma spoloľnost² a 
pacien tov.  

Cieœom projektu je vyvin¼Ŧ òpers onalizovan ¼ lieľbuó pre  CF 
pacie ntov s ultra  zriedkavĪm genetickĪm pro filom v E ur·pe. T²to 
paci ent i s extr®mne zriedkavĪmi g®novĪmi mut§ci am i  by sa 
pravdepodobne nikd y nedost ali k  ĥivot -zachrařuj¼cej lieľbe.  
502 pacientom zo 47 CF Centier  zo 16 kraj²n sa odob rali  kmeřov® 

bunky z  ľrevnej sliznice a tie sa  rozmnoĥovali  do tzv. ămini gutsò 
(nazĪvanĪch aj or ga noidy) v laborat·ri§ch v Holandsku 
(Ut tr echt), v Belgicku  (Leuven) a v Portugals ku  (Lisboa) v r§mci 
nad§cie Hub rec ht O r ganoid  Technolog y.  
 
K li nic k§ ģt¼dia CHOICES  je v  ģt§diu z²skavania s¼hlasu od 
kompetentnĪch n§rodnĪch autor²t. Od janu§ra  je postup  ĥiadosti 
o s¼hlas harmonizovanĪ cez Clinical Trials Information System 
(CTIS), ktor®ho veœkou vĪhodou je, ĥe jedna ĥiadosŦ vedie 
k  Rozhodnutiu,  ktor® plat² vo vģetkĪch krajin§ch, kde chcete robiŦ 
klinick¼ ģt¼diu. Ňalģ² d¹leĥitĪm krokom je z²skanie EMAËs 
Qu alification Opinion (QO) . 
 
Mail : HITCF @umcutrecht.n l  
 

 
4 . Slovensk§ Aliancia ZriedkavĪch Chor¹b (SAZCH)  

 

Je registr ovan§  na MV SR dřa 12.12.2011 . Zakladaj¼cimi 
ľlenmi boli z§stupcovia organiz§ci² DebRA SR, SlovenskĪ pacient 
a Slovensk § Asoci§cia Cystick ej Fibr·zy. Ľlenmi  Aliancie ZCH je  
24 pacientsk ych  organiz§ci², ktor® zastupuj¼ pacientov so 
zriedkavĪmi chorobami na Sl ovensku.  

Za zriedkav® choroby (ZCH) s¼  povaĥovan® choroby s vĪskytom 
nie viac ako  5 chorĪch na 10 000 obyvateœov. ZCH s¼ podœa EĒ 
definovan® ako ĥivot ohrozuj¼ce alebo chronicky invalidizuj¼ce 
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ochorenia. V  s¼ľasnosti je zn§mych 6 00 0 aĥ 8 000 zr iedkavĪch 
chor¹b, ktor® poľas ĥivota postihuj¼ 6 aĥ 8 % popul§cie, ľo v EĒ 
pr edstavuje 27 ð 36 mili·nov œud².  Prejavy ochorenia m¹ĥu 
vy¼stiŦ do trvalej invalidity aĥ smrti pacienta. Na Slovensku podœa 
tejto ģtatistiky trp² ZCH aĥ do 300 000 œud².    

Cieœom ľin nosti Al iancie ZCH  je: 
ƍbyŦ jednotnĪm hlasom na poli ZCH na Slovensku   
ƍpresadzovaŦ a h§jiŦ z§ujmy a potreby pacientov so ZCH  
ƍzabezpeľovaŦ informovanosŦ pacientov so ZCH 
ƍspolupracovaŦ s vl§dnymi a krajskĪmi ¼radmi, zdravotnĪmi 
  a soci§lnymi inģtit¼ciami , s pacien tskymi organiz§ciami   

Aliancia ZCH  bola veœkou oporou CF pacientom pri bo ji za 
dostupnosŦ ku modul§torom CFTR g®nu pri lieľbe CF a tieĥ pri 
legaliz§cii ģtandardov starostlivosti o CF. 

Pri pr²leĥitosti Medzin§rodn ®ho dřa zriedka vĪch chor¹b, ktorĪ 
je vĥdy poslednĪ deř mesiaca febru§r, b oli vysvieten® kult¼rne 
pamiatky/dominanty mnohĪch miest aj na Slovensku vo farb§ch 
zelenej, modrej, fialovej a  ruĥovej.  

 
 

5. Ģkolenie  ăPrak tick® pouĥitie pr²stroja SIMEOX pre 
pacientov s  CFò 
 
23.  m§ja 2022  sa konalo v  Poprad e pod veden²m PhDr. Mart y  
Her outov ej  ģkolenie sponzorovan® firmou MR Diagnostic pre 
fyzioterap eut ov z Cen tier CF v  Banskej Bystrici . Do Centra CF 
pre deti v  Banskej Bystrici CF Asoci§cia v roku 2021 zapoĥiľala 
pr²stroj SIMEOX. 
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6. Kurz  resp ir aľnej fy ziote rapie  
 
9. - 11. novemb ra  2022 sa konal v  Dolno m Smokovci 
v priestoroch NĒDTaRCH Kurz respiraľnej fyziot erapie 
s vĪznamnou lektorkou z  Centra CF v  Motole  v Prahe  Doc. PaeDr. 
Libuģou Smol²kovou PhD. , Mgr.  Petrou Kolcunovou  
z Bra t islavy  a fyzioterapeutmi z Franc¼zska: Mathilde Proffit 
a Kamberom  Karsandim . Kurzu sa z¼ľastnilo 38 
fyzioterapeuto v  z r¹znych ľast² Sloven ska  a Ukrajiny . 
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7 . 12.  Slovens k§ konferencia cystickej fibr·zy 
 
11. ð 12. nove mbra  sa konala 12. Slove nsk§ CF konferencia 
v priestoroch hot ela ATRIUM v  Novom Smokovci  a bola  
spoluorgan izovan§ s NĒDTaRCh, DolnĪ Smokovec. Konferencie 
sa z¼ľastnilo 194 ¼ľastn²kov zo Slovenska, Ľeska, Ukraji ny, 
Poœska, Nemecka  a bola s¼ľasŦou projektu cezhraniľnej 
spolupr §ce s Ukraj inou MODE CF S K UA.  
Z§ģtitu nad podujat²m prebral mi n ister zdra vot n²ctva SR 
MUD r . V ladi m²r LengvarskĪ. 

 
Hlavnou  t®mou konf erencie  boli ¼spechy lieľby CFTR 
modul§tormi a ich dostupnosŦ pre CF pacientov,  vĪstupy 
z Eur·pskeho registra CF , modern§ diagnostika CF, ģtandardn§ 
terapia CF . Predn§ģaj¼ci boli zo Slovenska, Ľiech a Ukrajiny.  
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8 . Eduka ľn® karty ăDĪchaj a hraj saò 
 
Autor kou d etskĪch kar iet  s dychovĪmi cviľeniami  je Miģka 
Ģip ekov§, pacientka s CF. Vytvorila jedineľnĪ produkt, ktorĪ sa 
prihov§ra deŦom s CF formou h ry a  vňaka z§ĥitkovej pedagogike 
uľ² deti spr§vne dĪchaŦ. Miģka pri ich tvorbe spojila vģetky svoje 
rokmi nadobudnut® sk¼senosti a vedom osti.  Vňaka daru od firm y 
Chiesi, sme zak¼pili t ieto  karty  a deti s CF ich dost§vaj¼ od 
svojich CF  lek§rov v Centr§ch CF v Bratislave,  Banskej Bystrici 
a v Koģiciac h.  
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I I. ZAH RANIĽNĩ PROGRAM ð                     

MEDZINćRODN£ AKTIVITY 
 

1. Cystic Fibr osis  Europe  (CFE)     
 
CF Europe  je neziskov§ organiz§cia zastupuj¼ca œud² s CF a ich 
rodiny , je feder§ciou n§rodnĪch organiz§ci² z 39 kraj ²n Eur·py 
zaloĥen§ v roku 2003 . Snahou CFE je zabezpeľiŦ jedinco m s 
cystickou fibr·zou dlhģ² a lepģ² ĥivot. V²ziou CFE je bud¼cnosŦ, v 
ktorej bud¼ maŦ vģetci jedinci  s CF pr²stup k  lieľbe a optim§lnej 
starostlivosti.  
Poslan²m CFE je propagovaŦ a podporovaŦ vĪskum zameranĪ na 
CF pacienta, vytvorenie najlepģ²ch ģtandardov starostlivosti o  CF, 
zastupovaŦ a br§niŦ z§ujmy vģetkĪch œud² s CF.  
 

 
 

8. j¼na sa v holandskom Rotterdame konala  vĪroľn§ sch¹dza 
CFE, na ktorej sa z¼ľastnila Katar²na Ģtōp§nkov§ a Ren§ta 
Kov§ľov§.  
Pracovn® str etn ut ie ăWor k in g grou p on acc ess to  t herapyò sa 
konal o 7. j¼na. Ľlenkou p racovnej  sk upiny  je MUDr. Kata r²na 
Ģtōp§nkov§. Pracovn§ skupina zrealizovala  ăPrieskum  
o dostupnosti liekov pre CF  pac ientov v  Eur·peò. 
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2. EURORDI S - Rar e D ise ases Europe      

 
je jedin eľn§ mimovl§dna  alian cia 1000  organiz§ci² pacientov so 
zriedka vĪmi cho robami zo 74 kraj²n, ktor® spolupracuj¼ na 
zlepģen² ĥivota 3 0 mili·nov œud² ĥij¼cich s viac ako 6  000 r¹znymi 
zriedkav Īmi chorob ami v  Eur·pe. Eurordis podporuje postavenie 
œud² so zriedk avĪmi chorob ami v  Eur·pe ako partn er  a zasadzuj e 
sa za ich pr§va. Je hlasom pacientov s o ZCH . 
CF Asoci§cia je ľlenom  EURORDIS od  roku 200 7. 
  

 
 

 
I I I.  Pro jekt  HUSKROUA /1702/8 .2/ 00 08:  

SK UA CF CA RE 
 

 
 

CF Asoci§cia od 1. septe m bra 2 019  implementuje  pro jek t  
cezhra niľnej spolupr§ce s Ukra jin ou  z progr amu cezhraniľnej 
spolupr§ce ENI CBC  s ľ²slom HUSKROUA/1 702/ 8.2 /00 08 : 

SK UA CF CARE  
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ăOdovz d§vanie sk¼sen ost² a vybudovanie CF Centra    
na zabezpeľenie l epģej sta rostlivo sti o paciento v s cy stick ou  

fibr·zou  v I vano -Fr anki vsk om  regi·neò 
V d¹sledku  pan d®mie Covid-19 a  vojny na Ukrajine  sme boli 
n¼ten² predőĥiŦ implement§ciu  pr ojektu o 1 rok  s term²nom 
ukonľenia do 31. augusta 2023 . 
 
Partn ermi  projektu s¼ tieto organ iz§cie a ich projektov® t²my: 
Slovensk§ CF A soci§cia :  MUDr.  Katar²na Ģtōp§nkov§ 

Ing . Tat iana Hlivkov§ 
Ing. Ren§ta Kov§ľov§ 

Nad§cia R IMON  z Kyjeva:  MUDr. Nata liy a Pryanikova  
Marina Ľorna -Ivanova  

Mests k§ nezi skov § organiz§ci a ăIva no-Fran kivsk§ re gion §lna 
det sk§ kli n ick § nemocnic a I van o-Fr anki vskej Region§lnej 
rady ò:     MUDr. Monik a Makyan  
      Lubo v Mazur  
 

 
 

Cieœom projekt u  je zvĪģenie kvality  ĥivota jedinc ov s cy stickou 
fibr·zou a ich rod innĪch pr²sluģn²kov prostredn²ctvom zvĪģenia 
kva lit y zdravotn²ckej  sta rostli vosti a l ieľby.  
 
Ak ti vit a1: Materi §lna pomoc - potr ebn§ pre  lieľbu  a 
starostl ivosŦ o CF p aciento v na ukrajinskej  aj slovens kej strane  sa 
realizuje  zak¼pen²m diagnostickĪch, terapeutickĪch a 
rehabi litaľnĪch pom¹cok pre samotnĪch CF pacien tov ako a j do 
CF Centier .  
 
Ak tivit a2: Eduk§cia  - vzdel§vanie  zdravotn²ckych pr acovn²kov 
ako aj  ľlenov CF rod²n v oblasti vľasnej diagnostiky , lieľby, 


