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Zikladni Gdaje

Pravni forma: zapsany spolek

Sidlo: Nova 181, Zbuzany, 252 25

1CO: 058 79 205

Spisova znacka: L 67966 - SMAci, z. s. jsou zapsani ve spolkovém rejstiiku vedeném
Mestskym soudem v Praze

ID datoveé schranky: hjb2n6s

Webové stranky: www.smaci.cz

InfFormacni email: info@smaci.cz



https://smaci.cz/

O nas
SMAci byli zalozeni skupinou pacientl se SMA, jejich rodi¢a a pratel. Ustavujici

schiize SMAKkU probéhla 17. ledna 2017, k zapisu do spolkového rejstriku doslo
dne 9. brezna 2017.

69 zletilych pacientu s SMA

210 ¢clenu v

roce 2024 38 nezletilych pacientd s SMA

94 zakonnych zastupcu a dalsich blizkych osob

9 dalsich clenu bez primého vztahu k osobé s SMA
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To jsme MY:

VACLAV HRADILER

CINNOST PRO SMAKY

« Komunikace s ¢leny a pacienty

« Vedeni PO

« Komunikace s lékari

e Komunikace s MZ

« U&ast v pracovnich skupindch MZ
e Komunikace s Farmafirmami

o Kancelarska c¢innost

HELENA KOCOVA

CINNOST PRO SMAKY

o Fundraising pro PO SMaci

« Organizace psychorehabilta¢nich
pobytl

« Organizace konferenci a seminara,
vyukova ¢innost studentl LF a
ostatnich pomahajicich profesi

o« Odbornéa a konzultaéni ¢innost v
oblasti inkluzivniho vzdélavani u
24kl a studentl s SMA

TEREZA REJZKOVA

CINNOST PRO SMAKY

Komunikace s ¢leny PO
Komunikace s lékari

Uc&ast v pracovnich skupinach
Organizace psychorehabilitacnich
pobytl pro rodiny



To jsme MY:

DANIEL ROSTAN

CINNOST PRO SMAKY

e Mezinarodni vztahy - jak s jinymi PO,

tak s dalSimi klicovymi subjekty v
oblasti vzacnych onemocnéni
e« Vztahy s farmaceutickymi firmami -
na narodni i mezinarodni Urovni,
véetné komunikace o |é¢bé ve vyvoji
« Fundraising pro PO SMAci

ADAM KRATOCHVIL

CINNOST PRO SMAKY

o Zastupce pacientské organizace v
SMA Europe

o Zastupovani a vyjadrovani se k
problematice dospélych pacientd

« Mezinarodni komunikace

VERONIKA KOCOVA

CINNOST PRO SMAKY

Administrativni vypomoc

Sprava socialnich siti a vytvareni
informacniho servisu pro rodiny
Veskera e-mailova korespondence
Organizace pravidelnych schlzi vedeni
vyboru, ¢lenské schlze


mailto:daniel.kostan@smaci.cz
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ZDENEK CULEK BARBORA STOLINOVA SMACI DOSPELACI
CINNOST PRO SMAKY CINNOST PRO SMAKY CINNOST PRO SMAKY
« Koordinace marketingovych aktivit e« Administrativni vypomoc « Neformalni facebookova skupina Smaci
SMAK® « Vypomoc s fundraisingem pro PO dospélaci sdruzuje 67 dospélych pacient(
« Konzultace v oblasti externi SMAci se SMA. Poradaji pravidelna online SMArt
komunikace a PR setkani zamérena na sdileni zkuSenosti a
 Priprava a vedeni dotaznikovych vyzev spojenych se zivotem s SMA
Setreni mezi pacienty e Soucasti ¢innosti jsou i mésicni odborné

webinare ve spolupraci s Pokrok
rehabilitaci, zaméfené na prohloubeni
znalosti a zlepseni kvality zivota ¢lend



Nase poslani

Prosazujeme,
podporujeme a hgjime
zajmy pacientu se SMA,

osob blizkych pacientu se
SMA a ostatnich osob o
tyto pacienty pecujicich.

Spolupodilime se na
zajisténi kvalitniho
Zivota, péce, podpory a
ucinné lécby pacientu se

SMA.




Spinalni Muskularni Atrofie

Spinalni Muskularni Atrofie (SMA) patri do skupiny neuromuskularnich onemocneéeni a
jedna se o onemocnéni motoneurondu, které odpovidaji za vedomeé pohyby svaldy, jako
napr. béhani, pohyby hlavy a polykani. SMA postihuje kosterni svaly, tzv. proximalni svaly
(ramena, kycle, zadové svalstvo), ty jsou postizeny nejvice. Slabost v dolnich koncetinach
je vseobecne vetsi nez u pazi. Mohou byt také postizeny polykaci svaly, svaly krku a
zvykaci svaly. Smyslové vnimani a intelektualni schopnosti nejsou postizeny. Naopak - je
casto pozorovano, ze pacienti se SMA jsou neobvykle dusevneé Cili a pratelsti.
Klinicky jsou pacienti rozdeleni do 4 skupin, podle motorického vyvoje, kterého pacient
dosahl. Nejvice zavazna je SMA I. typu. U déeti se dale objevuje také SMA Il. a lll. typu. V
dospelosti se muze projevit IV. typ.



Dle REaDY registru je v Ceské a Slovenské republice 418

MNumber of patients

pacientu s SMA (duben 2025)

418
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Cose delovroce 2024?

V ¢innosti PO nadale spolupracuji dospéli pacienti - pisou ¢lanky, zastupuji nas v SMA Europe, tvori darky pro
darce a podili se na tvorbé dotazniku. Okruh aktivnich élenu se spolu s vyborem pacientské organizace
pravidelné schazi online.

Charitativni a benefiéni akce
e Charity week

e Spolecny bowlingovy turnaj se zahrani¢nimi studenty LF MUNI a rodinami s SMA
e Beneficni akce Houpacka s prezentaci pacientské organizace

Osvétové aktivity
e Prednasky o SMA na Lékarské Fakulté MUNI Brno
e Prednasky o SMA na Pedagogické fakulte UK Praha

Pobyty a podpora pacientu
e Dva psychorehabilitacni pobyty pro déti a dospivajici s SMA
e Tydenni a vikendové psychoterapeutické pobyty v ramci projektu pecujici v Beskydech, Jiciné a Tabore



Cose delovroce 2024?

Mezinarodni spoluprace a projekty
o Aktivni icast na vzniku organizace SMA Slovakia
o Ucast na SMA Europe Congress v Gentu, Belgie
o Ucast na Festivalu fond(l EHP
e Zahajeni a intenzivni realizace Bilateralniho projektu (vcetné cesty do Norska)
o Schvaleni tfi projektd z fFarmaceutického grantu ,Uroven péce” a piiprava Uroven péce 2
e Spoluprace s FREEBionics na prizpusobeni exoskeletu pro SMA
e Priprava dalsich projektu a grantovych zadosti
e Zacatek praci na novém webu a reklamnich materialech

Odborna a pacientska zastoupeni
e Pravidelna ucast v pacientské radé ministra zdravotnictvi
e Pravidelna ucast v poradnim organu ministra zdravotnictvi pro thradu léciv pro vzacha onemocnéni
o Ucast na World Muscle Society Annual Congress v Praze



Informace a sdileni

WWW.SmMaci.cz

o Aktualni informace z oblasti SMA, lécba, péce, Vase pribéhy, kontakty a dalsi uzitecné informace.
Facebookova stranka

o Aktualni déni, prispevky pratelskych organizaci, upozornéni na novy obsah webu a dalsi zajimavosti.
Facebookova skupina

e Prostor pro otazky a sdileni zkusenosti mezi cleny a jejich blizkymi.
Instagramovy profil

o Sdileni fotek a uzitecnych informaci z oblasti SMA.
info@smaci.cz

« Odpovédi na Vase otazky a pripominky.
Youtube kanal
e Prostor pro sdileni informacnich videi, zaznamu z konference.



https://www.smaci.cz/
https://www.facebook.com/SMAci.cz
https://www.facebook.com/groups/788446441354124
https://www.instagram.com/smaci.pacientska.organizace/
https://www.instagram.com/smaci.pacientska.organizace/
https://www.youtube.com/@SMAci-PO
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Spoluprace se subjekty obdobného zameéren

v CRi v zahranici

Spolupracujeme s Ceskou asociaci pro vzacna onemocnéni (CAVO), Akademii pacientskych organizaci
(APO), Alianci pro individualizovanou podporu (AIP), jsme ¢leny pracovnich skupin Ministerstva

zdravotnictvi, predseda Vaclav Hradilek pokracuje se svém pusobeni v Pacientské radé ministra
zdravotnictvi.

Jako pacientska organizace jsme cleny:
« CAVO
e NAPO
e AIP

&


https://www.vzacna-onemocneni.cz/
https://pacientskaakademie.cz/
https://aipp.cz/
https://www.mzcr.cz/
https://www.mzcr.cz/
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Spoluprace se subjekty obdobného zameéren

v CRi v zahranici

Clenové PO jsou v nasledujicich pracovnich skupinach pacientské rady:
e Pracovni skupina pro zdravotné socialni pomezi (T. Rejzkova)
e Pracovni skupina Podpora neformalnich pecujicich (T. Rejzkova)
e Pracovni skupina pro inovativni lecbu (V. Hradilek)
e Pracovni skupina pro systémové financovani pacientskych organizaci (D. Kostan)

Vaclav Hradilek je dale clenem poradniho organu pro Uhradu léciv urcenych k lecbe vzacnych
onemocnéni pod MZ., spolupracujeme s Fakultnimi nemocnicemi, neuromuskularnimi centry a jejich
odborniky. Na mezinarodni Grovni jsme cleny SMA Europe, kde jsme aktivni v nékolika pracovnich
skupinach.



https://www.sma-europe.eu/

Podpora vyzkumu SMA a lécby nemoci

Vyvoj v oblasti lécby
e Prubézné monitorujeme vyvoj dalsich léku pro SMA, které se nachazeji v ruznych
etapach klinickych studii, komunikujeme s farmaceutickymi firmami, které stoji za
vyvojem léku - Biogen, Novartis, Roche, Scholar Rock a Cytokinetics




Projekt ,SMAci — podpora neformalnich pecujicich”

e 2lety program aktivhé zameéreny na neformalni pecujici o pacienty
se SMA a vzacnymi nervosvalovymi onemocnénimi

e Zahrnuje jak provazane specifické poradenstuvi, tak
psychoterapeutické pobyty

e V ramci projektu bychom radi poskytovali neformalnim pecujicim
specifické poradenstvi zastitené prednimi odborniky v tomto
oboru

e Cilem naseho projektu je nabidnout pecujicim pomocnou ruku a
navzajem je seznamit a propojit, aby "v tom nebyli sami"


https://www.sma-europe.eu/
https://www.sma-europe.eu/

' Psychorehabilitaéni
pobyt pro pecujici
20. - 22. 9. 2024

Psychorehabilitacni
pobyt pro pecujici
27.-29.9. 2024

Psychorehabilitagni |
pobyt pro pecujici &
8.-14.9. 2024

POKREK

Rehobiloos




Linka pro krizovou intervenci a odborné

konzultace

S ¢im pomahame?
e [éCba a péce, kompenzacni

pomucky
e jednani se zdravotnickymi a dalsimi >
S / V roce 2024 probehlo:
zarizenimi o ,
. piispévky statni socialni podpory, e 120 telefonickych konzultaci
pomoc s odvolanim e 25 osobnich konzultaci

prispévky nadaci, sbirky
propojeni s dalsmi sluzbami
inkluzivni vzdélavani
psychosocialni podpora

Krizovad intervence - denné od 8 do 20 hodin na telefonnim ¢isle 604 330 489




Psychorehabilitacni pobyty

e Vroce 2024 probéhly 2 turnusy v Centru
Veronica Hostétin

e Psychorehabilitacnich pobytu se zdcastni
priblizné 30 déti a mladych lidi s SMA

e Spolecneé jezdime na vylety, tvorime, hrajeme

ry, vytvarime si nové zazitky a pratelstvi

e Diky Nadaci O2 jsme mohli privitat poprvé tym z

brojektu E-bezpedi, ktery pro nase ucastniky i

asistenty pripravil Uzasné skoleni zamérené na

bezpecnost na internetu







VYJADRENI FARMACEUTICKYCH FIREM
K JEJICH CINNOSTI V ROCE 2024




Roche

Spolecnost Roche se dlouhodobé angazuje v oblasti vyzkumu a vyvoje léciv pro vzacna onemocneni, véetné
spinalni svalové atrofie (SMA). Pro lécbu tohoto onemocnéni je jiz od roku 2021 schvalen peroralni pripravek
Evrysdi, ktery je dostupny a hrazeny pacientim s SMA bez omezeni véku i stupné postizeni.

Program klinického vyvoje i zkusenosti z realné praxe s pripravkem Evrysdi zahrnuji Sirokou skupinu
presymptomatickych i symptomatickych pacientu, rizného véku, typu SMA a stupné postizeni. Dostupna
data u pacientu lécenych pripravkem Evrysdi ukazuji vyrazné zlepseni motorickych Funkci i priznivy
bezpecnostni profil. Aktualné je pripravkem Evrysdi léceno jiz vice nez 15000 pacientd po celém svete.

Cilem spolecnosti Roche je diky spolupraci s odborniky pro lécbu nervosvalovych onemocnéni a pacientskymi
organizacemi také zvysovat povédomi o onemocnéni a zivoté s SMA u odborné i laické verejnosti. Z tohoto
dtvodu vznikl mimo jiné v roce 2024 podcast Nesmazatelni - série zcela otevrenych rozhovort pacientu s
SMA o vyzvach, se kterymi se setkavaji, jak je zdolavaji a co radi ostatnim lidem v podobné situaci.

Zdroj: Roche, reakce na primou zadost pacientské organizace o vyjadreni
Roche 1/1



Novartis

Spolecnost Novartis zvysuje svymi aktivitami povédomi o spinalni svalové atrofii (SMA),
novorozeneckém screeningu SMA, symptomech a moznostech lécby SMA.

Spolecnost Novartis je v Uzkém kontaktu s odborniky na lécbu nervosvalovych onemocnéni

v détském véku, mezi odborniky podporujeme diskusi a vénujeme se jejich vzdélavani. Témata
vcasné detekce SMA se prezentovala na kongresech Pediatrie pro praxi v Olomouci a Praze.

Na kongrese DNA diagnostika (Brno) jsme podporili prezentaci vysledku pilotniho programu
novorozeneckého screeningu pro SMA a tézkou kombinovanou imunodeficienci (2023-2024).
O symptomech SMA a moznostech lé¢by byly prezentace na 57. Cesko-slovenskych dnech
détské neurologie (Ostrava) a 37. Ceském a slovenském neurologickém sjezdu (Ostrava).
Taktéz podporujeme online vzdélavani [ékaru v oblasti SMA. Dale jsme podporili icast ceskych
détskych neurologti na mezinarodnim kongrese SMA Europe (Ghent) a Kongrese svétové
svalové spolecnosti (Praha).

Novartis 1/2



Spolecnost Novartis spolupracuje s pacientskou organizaci Smaci, rozviji edukacni stranky o
SMA - www.spinalnisvalovaartrofie.cz, a zlepsuje dostupnost informaci o SMA pro nemocné,
jejich rodiny a pro laickou verejnost. V roce 2024 jsme pacientské organizaci Smaci poskytli
grant pro realizaci projektu ,,Zlepseni péce o pacienty s SMA ve zdravotnickych zarizenich®.
Vydali jsme Socialné-pravni brozuru pro rodice déeti se zdravotnim postizenim pro rok 2024,
s umyslem pomoci rodicim se orientovat ve statni podpore, kompenzacnich pomuckach a
dalSich formach socialni podpory nejen pro SMA pacienty.

Protoze ve spolec¢nosti Novartis vérime, ze lécba SMA ma byt zejména vcasna, pripravili jsme
pacientské video na podporu vcéasného léceni pacientu. Toto video bude Sirit povédomi nejen
lokalné, ale také mezinarodne, a to zejména v krajinach, kde usiluji o zavedeni
novorozeneckéeho screeningu pro SMA.

CZ/FA-11356304/02/2025

Zdroj: Novartis, reakce na primou zadost pacientské organizace o vyjadreni
Novartis 2/2



Biogen

SPINRAZA (nusinersen) je pripravek schvaleny k lécbé kojencu, déti a dospelych se spinalni svalovou
atrofii (SMA) ve vice nez 71 zemich. Celosvetoveé bylo Spinrazou léceno jiz vice nez 14 000 pacientl se SMA
ve vsech vekovych skupinach.

SPINRAZA je tzv. antisense oligonukleotid (ASO), ktery ptsobi proti hlavni priciné SMA tim, ze zvysuje
mnozstvi plnohodnotného SMN proteinu v téle. Podava se primo do centralni nervové soustavy, kde se
nachazeji motorické neurony.

Pripravek SPINRAZA prokazal dlouhodobou ucinnost ve vsech vekovych skupinach a u vsech typu
SMA spolu s potvrzenym bezpecnostnim profilem zalozenym na udajich od pacientu lécenych po
dobu az 10 let, to vSe v kombinaci s rozsahlymi zkusenostmi z bézné klinické praxe. Program
klinického vyvoje pripravku SPINRAZA zahrnuje vic jak 10 klinickych studii, kterych se tGcastnilo vice
nez 460 jedincu z sirokého spektra ruznych populaci. Aktualné probihajici otevrena rozsirena studie
NURTURE hodnoti dlouhodoby vliv pripravku SPINRAZA.

Biogen 1/3



V rijnu 2024 Biogen zverejnil vysledky klinikcé studie Devote, ktera zkoumala vyssi davku Spinrazy.
Devote byla randomizovang, kontrolovana studie faze 2/3 s eskalaci davky navrzena tak, aby
vyhodnotila bezpecnost, snasenlivost, Farmakokinetiku a potencial pro jeste vetsi tcinnost

nusinersenu, kdyz je podavan ve vyssi davce (50 mg/28 mg), nez je aktualné schvaleny rezim (12 mg)
k lécbé spinalni svalové atrofie (SMA).

Do studie bylo zarazeno 145 pacientu ruznych vékovych kategorii a typt SMA na priblizné 42 mistech po
celém svete. Rezim s vyssi davkou nusinersenu vykazal statisticky vyznamné zlepseni ve srovnani s
odpovidajici kontrolni skupinou.

Rezim s vysSi davkou vykazoval pozitivni trendy v poctu hospitalizaci, respiracnich udalosti, zavaznych

nezadoucich Ucincich a u dospélych pacientt zlepseni na skalach HFMSE a RULM ve srovnani se schvalenym
rezimem davkovani.

Biogen 2/3



Studie RESPOND pak sleduje efekt nusinersenu u pacientt se suboptimalni odpovédi ha genovou
lécbu. Na kongresu WMS v Praze v rijnu 2024 jiz byly prezentovany dalsi pozitivni vysledky studie
RESPOND. Data ze studie RESPOND ukazuiji, ze hladiny neurofilament, indikatoru neurodegenerace,
byly snizeny u témer vsech Gcastniku studie lécenych pripravkem SPINRAZA.

Dalsi probihajici studie ASCEND sleduje efekt vyssi davky (HD) Nusinersenu u Ucastniku se spinalni
svalovou atrofii drive [écenych risdiplamem. Studie aktualne nabira pacienty.

Biogen jako lidr v lecbée SMA podporuje vice nez 15 registra SMA s vice nez 4 000 pacienty na celém
svéte. V Ceské republice Biogen podporuje registr SMA uz 5 let.

Biogen se zabyva také zpusobem, jak vyuzit mobilni aplikace pri kvantitativnim self-monitoringu
motorickych funkci u pacientd.

Biogen se pravidelné zapojuje do vzdelavani lékarud. V prubehu roku 2024 jsme se zucastnili mnoha
odbornych akci po celé CR.

Biogen pravidelné podporuje aktivity pacientskych organizaci jako SMAci, z. s. &i AMD, z.s.

Zdroj: Biogen, reakce na primou zadost pacientské organizace o vyjadreni
Biogen 3/3



Plany pacientske organizace
na rok 2025

e VVytvoreni pracovnich skupin na jednotliva ozehava témata

e Nastaveni vnitrnich evaluacnich procesu

e Dokonceni a spustéeni nového webu organizace

e Pokracovani psychorehabilitacnich a psychoterapeutickych pobytu pro deti, dospivajici i pecujici osoby
e Osvetové aktivity a prednasky na skolach, lékarskych a pedagogickych fakultach, véetné online webinaru
e Ucast na mezinarodnich kongresech a vzdélavacich akcich zamérenych na SMA a vzacna onemocnéni

e Pokracujici spoluprace s pacientskou radou ministra zdravotnictvi a odbornymi pracovnimi skupinami

e Zameéreni na mezinarodni spoluprace (blizka spoluprace se Slovenskem, pokracovani Bilateral projektu)
e Zapojeni do charitativnich a beneficnich akci na podporu pacientu a rodin

e Pravidelna mesicni setkavani spolku a rozsirovani ¢lenské zakladny

e Ziskavani a realizace dalSich grantu a projektu zameérenych na podporu pacientu se SMA a jejich rodin

e Priprava a realizace novych projektu v oblasti poradenstvi a psychologické podpory




DEKUJEME VSEM DARCUM




Pravnické osoby

« TRUSTLY GROUP AB

e« FUNDACION ATROFIA MU
« TEPLARNA CESKE BUDEJOVICE
« MDA RIDE O.S.

« BIOGEN

« NOVARTIS

« ROCHE

e ERILENS S.R.O.

« ASOCIATIA SMACARE

e HP TRONIC ZLIN, SPOL

e MIMSA

« SOCIALNi NADACNI FOND
e ZIVOT DETEM, O.P.S.

« NADACE NASE DITE

NADACE RAFAEL DETEM

NADACNi FOND SIMONY KIJONKOVE
NADACE VIA - DARUJME.CZ

MATTEL

CHARITA CESKA REPUBLIKA
NADACNi FOND HELPINEK
MORAVSKOSLEZSKY KRAJ

NADACE CHARTY 77

WMS CONGRESS




Fyzické osoby

« MATRTAJOVA K.

« SOCHOROVA MARKETA
« ZADNIKOVA BOHDANA
« REJZKOVA TEREZA

« REZAC PAVEL

« HOLIKOVA BARBORA

« REJZEK ZDENEK

« PETROVICKY L.

« KOCi RADOMIL

o EXNER MICHAL

« ULMANOVA BARBORA
« CHRAMOSTA SAMUEL
« UHLIROVA LUCIE

« BICAN FILIP

« WALOVA JANA

KRATOCHVIL ADAM
DOLEZALOVA SIMONA
KRCMAROVA VERONIKA
MILOSTNA ESTER
HAVLIK IVO
SKORPIKOVA MARIE
BUCEKOVA EVA
SOUKUPOVA IRENA
VANECKOVA MARIANA
PROCHAZKOVA M.
CiZEK MILAN
FRUHAUFOVA IVETA
SEKANINOVA R.
PURKYT PETR

KALISEK JINDRICH




Grantova podpora

e MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI (EHP)

e MINISTERSTVO PRACE A SOCIALNICH VECi
« NADACE 02

« NADACE CEZ




Financne

Prispet muzete jakoukoliv ¢astkou na transparentni icet verejné
sbirky 2601888032/2010. Vase prispevky budou vyuzity pro
naplnovani poslani pacientské organizace.

Pokud chcete podporit konani psychorehabilita¢nich pobytu v pristim
roce, muzete tak ucinit na transparentni ucet
2701806794 / 2010.

Podporit nds muzete také na Darujme.cz pres tento odkaz. Darovaci
smlouvu pro danové ucely vam radi pripravime.



https://www.darujme.cz/organizace/1200845#:~:text=Pacientsk%C3%A1%20organizace%20SM%C3%81ci%2C%20z.%20s.%20vznikla,osob%20o%20tyto%20pacienty%20pe%C4%8Duj%C3%ADc%C3%ADch.

»

Jinak

Pokud mate zajem zapojit se do cinnosti
pacientské organizace, mate napad na
vylepseni nebo byste chtéli darovat
pacientim s SMA zdravotnickou pomucku,
prosim, kontaktujte nas na e-mailové
adrese info@smaci.cz.



Vyro¢ni zprava pacientské organizace SMAci, z.s. za rok 2024

‘Sm Ci,

Ve vyrocni zprave byla pouzita data z REaDY registru. Vyjadreni fFarmaceutickych firem byla
poskytnuta na zaklade primé zadosti pacientské organizace.




