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Zékladni ddaje

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 datové schranky: hjb2n6s

Webové stranky: www.smaci.cz

InfFormacni email: info@smaci.cz

Facebook: SMACi - pacientskd organizace SMA



https://smaci.cz/
https://www.facebook.com/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.

50 zletilych pacientu s SMA

SMAci v roce 2021

186 clenu - -
42 nezletilych pacientu s SMA

87 zakonnych zastupcu a dalsich blizkych osob

7 dalsich élenu bez primého vztahu k osobé s SMA
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Spinalni muskularni atrofie

Spinalni Muskularni Atrofie (SMA) patri do skupiny neuromuskularnich onemocnéni a
jedna se o onemocnéni motoneurondu, které odpovidaji za vedomeé pohyby svaldy, jako
napr. behani, pohyby hlavy a polykani. SMA postihuje kosterni svaly, tzv. proximalni svaly
(ramena, kycle, zadoveé svalstvo), ty jsou postizeny nejvice. Slabost v dolnich koncetinach
je vSeobecné 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 déti se dale objevuje take SMA Il. a lll. typu. V
dospeélosti se muze projevit IV. typ.

Dle REaDY registru je v Ceské republice 249 pacient( s SMA (leden 2022).
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Cosedelovroce 20217

Kampan #slabostnenislabina
e Vsrpnu probéhla ve spolupraci se spolecnosti Roche osvetova kampan Slabost neni
slabina, byla prezentovana jako priklad dobré praxe na Letni Skole Akademie
pacientskych organizaci.

Do cinnosti PO se zapojuji dospéli pacienti
e PiSou clanky, zastupuji nas v SMA Europe, tvori darky pro darce a podili se na tvorbé
dotazniku. Okruh aktivnich ¢lenu se spolu s vyborem pacientské organizace
pravidelné schazi online.

Konference vzacna onemocneéni v souvislostech 21. stoleti
e Probéehla online a jeji zaznam muzete shlédnout ZDE.


https://www.youtube.com/watch?v=1Scr5FIJErA
http://www.slabostnenislabina.cz/

Distribuce respiratoru
e Mezi SMAky bylo na jaie 2021 rozeslano 2000 respiratord, o které se s nami
podélila organizace Parent Project (darovano spolecnosti BTL zdravotnicka
technika, a.s.).

Navazani spoluprace s portaly Donio a Darujme
e Na portalu Donio bylo ve ctyrech sbirkach pro konrétni pacienty vybrano vice
nez 300 000 Kc. Dalsi sbirky je stale mozné zakladat.
» Na portalu Darujme je mozné darovat SMAkdm na jejich osvétovou a
konzultacni Cinnost a také na realizaci psychorehabilitacnich pobytu.

Zac si hraje
e Knizky o zebrim klukovi Zacovi, ktery ma SMA, se diky Adamovi Kratochvilovi ze
spolku Ekvilibro, z.s. distribuuji do skolek v Moravskoslezském kraji.


https://www.donio.cz/Smaci
https://www.darujme.cz/projekt/1204555
https://www.darujme.cz/projekt/1204799

Novorozenecky screening

Jednali jsme o zavedeni novorozeneckeho screeningu na SMA - v lednu probehla
iniciacni schuzka s MUDr. Janou Haberlovou, Ph.D. a MUDr. Lumirem Kantorem,
Ph.D., v kvétnu nasledovalo setkani k tomuto tématu v senatu a v listopadu byla

zverejnena informace, ze od 1.1.2022 bude zahajena pilotni faze ce
dobrovolnéeho novorozeneckeho screeningu na SMA a SCI

oplosneho

D,



Informace a sdileni

WWW.SMaAacCi.CZ
o Aktualni infFormace z oblasti SMA, lécba, péce, Vase pribéhy, kontakty a dalsi
uzitecné informace.
Facebookova stranka
o Aktualni déeni, prispevky pratelskych organizaci, upozornéni na novy obsah webu a
dalsi zajimavosti.
Facebookova skupina
e Prostor pro otazky a sdileni zkusenosti mezi ¢leny a jejich blizkymi.
info@smaci.cz
e Odpoveédi na Vase otazky a pripominky.



https://www.smaci.cz/
https://www.facebook.com/SMAci.cz
https://www.facebook.com/groups/788446441354124

Spoluprace se subjekty obdobného zameéreni

v CRi v zahranici

Spolupracujeme s Ceskou asociaci pro vzacna onemocnéni (CAVO), Akademii
pacientskych organizaci (APQ), Alianci pro individualizovanou podporu (AIP), jsme
cleny pracovnich skupin Ministerstva zdravotnictvi, Pacientského Hubu, predseda

Vaclav Hradilek pokracuje se svém pusobeni v Pacientské radé ministra zdravotnictuvi,
spolupracujeme s fakultnimi nemocnicemi, neuromuskularnimi centry a jejich
odborniky a s Advokatni kancelari Jiriho Vlasaka.

Na mezinarodni urovni jsme cleny SMA Europe, kde jsme aktivni v nékolika pracovnich
skupinach. V letosnim roce jsme se zucastnili také rijnového setkani.



https://www.vzacna-onemocneni.cz/
https://pacientskaakademie.cz/
https://aipp.cz/
https://www.mzcr.cz/
https://www.pacientskyhub.cz/
https://www.akjv.cz/
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 a Avexis, Scholar Rock a Cytokinetics.

Pristup k lecbé
e Pomoci dotazniku zjistujeme informace -
o piistupu k lé¢bé a podle jejich vysledk :
jedname s dalsimi stranami.




Linka pro krizovou intervenci a odborné

konzultace

S ¢im pomahame?
e |écba a péce, kompenzacni pomucky
e jednani se zdravotnickymi a dalsimi zarizenimi
e prispevky statni socialni podpory, pomoc s odvolanim /ﬁ? :
+ pFispévky nadaci, sbirky e
e propojeni s daldmi sluzbami 3
e inkluzivni vzdélavani
e psychosocialni podpora

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




Psychorehabilitacni pobyty

e 3 turnusy v roce 2021 v Centru Veronica Hostétin a v Pluhové Zdaru

e 30 deéti a mladych lidi s SMA

e vylety, tvoreni, terapie, zazitky, pratelstvi

e pokud chcete podporit konani ua .
psychorehabilitaénich pobytd v pristim roce, e
muzete tak ucinit na transparentni Ucet
2701806794/ 2010



https://ib.fio.cz/ib/transparent?a=2701806794
https://ib.fio.cz/ib/transparent?a=2701806794
https://ib.fio.cz/ib/transparent?a=2701806794
https://ib.fio.cz/ib/transparent?a=2701806794

VYJADRENI FARMACEUTICKYCH FIREM

K JEJICH CINNOSTI V ROCE 2021




Roche

Spolecnost Roche podala 16.12. 2021 zadost na Evropsky lékovy urad (EMA) o
schvaleni rozsireni indikace pripravku Evrysdi pro lé¢bu pacientu mladsich 2

meésicu véku. Schva
oce

eni a zarazeni rozsirené indikace do SPC pripravku lze

Kavat na zacatku 2. pololeti roku 2022.

Spolecnost Roche ukoncila na konci roku 2021 Specificky |éCebny program s
risdiplamem pro pacienty s SMA typu 1 a 2, ktery byl schvalen na dobu urcitou
(11.11.2020- 31.12.2021) Ministerstvem zdravotnictvi. Vsichni pacienti jsou
postupne prevadeni na lécbu pripravkem Evrysdi, ktery je v tuto chvili dostupny
prostrednictvim mimoradné uhrady podle 816 zakona o verejném zdravotnictvi.




Spolecnost Roche i nadale diskutuje s prednimi ceskymi odborniky na
nervosvalova onemocneni [éCebné moznosti pro pacienty s SMA a vytvari
edukacni kampane pro odborniky i verejnost. Na podzim roku 2021 byla

zverejnena edukacni kampan o SMA pro verejnost s nazvem ,Moje slabost neni

moje slabina” (dostupné na webu www.slabostnenis
jsou leceni pripravkem Evrysdi, maji nyni k dispozici ta

abina.cz). Pacienti, kteri

ke komplexni informace o

lecbe a pripravku Evrysdi na webove stranky www.pacientsma.cz.

Zdroj: Roche, reakce na primou zadost pacientske organizace o vyjadreni


http://www.slabostnenislabina.cz/
http://www.pacientsma.cz/

Novartis

Lécivy pripravek Zolgensma je poskytovan pri hospitalizaci a je plne hrazen ze

Spolecnost Novartis je v Uz
onemocnéni v detském véeku

zdravotniho pojisteni.

kém kontaktu s odborn
a ve spolupraci s nimi

prednasek o diagnostice a

ecbe SMA na regionaln

Iky na leCcbu nervosva
iniciovala nekolik edu
ich a narodnich kongresech

ovych

kacnich

pro pediatry a detske neurology pro podporu vcasné diagnostiky nemocnych a
jejich odeslani do specializovanych center.

Spolecnost Novartis prer

rozhodnuti nebylo motivovano bezpecnosti

usila vyvoj branaplamu v oblasti lecby SMA. Toto

rychlym pokrokem ve vyvoji lecby SMA v poslednich letech.

nebo ucinnosti branaplamu, ale



Spolecnost Novartis spolupracuje s pacientskou organizaci Smaci, v prubéhu
roku pripravila a spustila edukacni stranky o SMA pro zvySeni povedomi o
nemoci mezi laickou verejnosti a zlepseni dostupnosti informaci o SMA pro
nemocné a jejich rodiny www.spinalnisvalovaatrofie.cz.

V prosinci vydala spolecnost Novartis tiskove prohlaseni, ktere je venovane
rozsireni novorozeneckeho screeningu o dalsi dve nemoci, SMA a SCID. Toto
tiskove prohlaseni distribuovala jak odbornym, tak laickym meédiim s cilem zvysit
povedomi lékaru, dalSich zdravotnickych nelékarskych odborniku i rodin o
pilotnim screeningu SMA s vysvetlenim jeho naplne a organizace. Podrobnosti o
populacnim pilotnim programu screeningu je mozné nalézt na tomto odkazu:
https://nsc.uzis.cz/sma-scid/index.php

Zdroj: Novartis, reakce na primou zadost pacientske organizace o vyjadreni


http://www.spinalnisvalovaatrofie.cz/
https://nsc.uzis.cz/sma-scid/index.php

Biogen

SPINRAZA (nusinersen) je pripravek schvaleny pro lecbu SMA ve vice nez 50
zemich, v soucasnosti je jim léceno vice nez 11 000 pacientu se SMA v ruznych
vékovych skupinach. Od roku 2017 podstoupilo v Ceské republice [é¢bu
pripravkem Spinraza uz celkem 174 pacientu (déti i dospélych).

Program klinického vyvoje pripravku SPINRAZA zahrnuje 10 klinickych studlii,
kterych se Ucastnilo vice nez 300 jedincu z Sirokého spektra ruznych populaci.
Aktualne probihajici otevrené rozsirené studie SHINE a NURTURE hodnoti
dlouhodoby vliv pripravku SPINRAZA.

Biogen jako lidr v Ié¢bé SMA podporuje vice nez 15 registru SMA s vice nez 4 000
pacienty na celém svete.



Biogen v roce 2021 pokracoval ve vyhodnocovani bezpecCnosti a ucinnosti vyssi
davky nusinersenu ve studii DEVOTE a nove se spustila studie RESPOND, ktera
sleduje efekt nusinersenu u pacientu se suboptimalni odpovédi na genovou
lecbu. S vySsi davkou pracuje i studie ASCEND, jejimz cilem je zhodnotit, zda
|éCba vySSi davkou nusinersenu ma potencial zlepsit klinické vysledky pacientu
se suboptimalni odpovedi na p.o. lécbu.

Biogen se dale vénuje oblasti vyuziti biomarkeru (napriklad hodnoty hladin
neurofilament) a digitalnich pomucek, které by umoznovaly rozsifit soucasné
tradicni monitorovani SMA, zvysit jeho citlivost a pomoci [épe predikovat
progresi onemocneni. Tyto nove pristupy byly zapracovany i do designu studii
DEVOTE a RESPOND. Biogen se zabyva také zpusobem, jak vyuzit mobilni
aplikace pri kvantitativnim self-monitoringu motorickych funkci u pacientu.

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



Scholar Rock

Spolecnost Scholar Rock pripravuje treti fazi
apitegromab. Do studie jsou v soucCasne dobe za

klinické studie pro pripravek

nrnuti pacienti s SMA 2 a SMA 3.

V druhé fazi byli zahrnuti pacienti ve véku 2 - 21 let, u mladSich pacientu bylo
patrné vyraznejsi zlepseni pohybovych funkci nez u starsich. Probiha studie
pusobeni pripravku také v kombinaci se Spinrazou a Evrysdi.

Zdroj: Scholar Rock, prubézna komunikace se spolecnosti, upraveno



Plany pacientské organizace na rok
2022

e pokracovat v komunikaci se cleny i dalsimi zajemci, Sireni osvéty a informaci

o pokracovat ve spolupraci s podobné zamérenymi subjekty Ceské republice
i v zahranici

e realizovat projekt financovany z Fondu EHP 2014 - 2021 "Zlepseni péce o
pacienty s SMA ve zdravotnickych zarizenich a rozsireni sluzeb pacientské
organizace”

e Realizovat osvetovou kampan k pilotni fazi novorozeneckého screeningu ve
spolupraci s UZIS

e Upravy webovych stranek a vznik nové webové aplikace www.dotazniksma.cz



DEKUJEME VSEM DARCUM

/
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Pravnické osoby

e Roches.r.o  Nadace Agel
e Spolek 2/4 e KVArt production
e M&M Reality nadacni fond e Nadace Sova

o Teplarna Ceské Budéjovice e MDA RIDE
e Rafael Detem, Nadacni Fond e MIMSA
e Eurona Cerny e Laboratore AGEL

Dekujeme také fotografum Miroslavu Benedovi a Monice Martincové za
prispevky do databaze Fotografii.



Fyzické osoby

e Petr Borovec e Lukas Klinkacek

e Lucie Kynclova e Martina Odehnalova
e Miroslava Hauflova e Dagmar Stolinova

e Markéta Sochorova e Nadézda Zilkova

e Vladimir Fisera e Frantisek Bezpalec
e Frantisek Velcicky e Marian Appel

e Yulliana Zadnipryana e Michal Spurny

e Hana Neugebauerova e Jiri Vrba



Chcete také pomoci?

Financne Jinak
Prispet muzete jakoukoliv Pokud mate chut zapojit se do
castkou na transparentni ucet cinnosti pacientské organizace,
verejné sbirky mate napad, jak néco vylepsit
2601888032/2010. nebo treba muzete pacientim s

Vase prispévky budou vyuzity SMA darovat néejakou
pro naplhnovani poslani zdravotnickou pomuckuy,
pacientské organizace. kontaktujte nas na emailu

info@smaci.cz.



https://ib.fio.cz/ib/transparent?a=2601888032



https://padlet.com/barborastolinova1/cgv7ocjnixoe2pfu

Vyro€ni zprava pacientské organizace SMAci, z.s.
za rok 2021

/Zpracovala: Barbora Stolinova, barbora.stolinova@smaci.cz

Sm Cl

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




