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Slovenska CF Asociacia pokracuje v Sireni povedomia
o cystickej fibréze na Ukrajine

CF Asociacia zacala 1. septembra 2019 s implementaciou trojro¢ného projektu:
SK UA CF CARE

»Odovzdavanie skasenosti a vybudovanie CF Centra na zabezpecenie lepsej
starostlivosti o pacientov s cystickou fibrozou v Ivano-Frankivskej oblasti Ukrajiny*

Program ENI CBC Hungary-Slovakia-Romania-Ukrajine 2014-2020. The Hungary-Slovakia-
Romania-Ukraine ENI CBC Programme 2014 - 2020 is one of 16 programmes of Cross
Border Cooperation (CBC) on the external borders of the European Union, implemented
under the European Neighbourhood Instrument (ENI), for the financial Framework 2014-
2020. The CBC is an integral component of the European Neighbourhood Policy and aims to
promote co-operation across the borders between EU Member States and the countries in the
European Neighbourhood.

Cysticka fibréza (CF) je nevylieciteI’na zriedkava geneticka choroba, ktora skracuje
Zivot jedincov s CF a ma velky vplyv na kazdodennu kvalitu Zivota rodin s CF.

Na Slovensku je registrovanych 300 CF deti a dospelych,

na Ukrajine cca 800 (avSak je veI’mi pravdepodobné, Ze ich pocet na Ukrajine je ovel’a
vyssi).

Ciel'om projektu je zvySenie kvality zivota jedincov s cystickou fibrozou a ich rodinnych
prislusnikov prostrednictvom zvySenia kvality zdravotnickej starostlivosti a liecby.

Projekt napliia stanoveny ciel’ tymito hlavnymi aktivitami:

I.  vzdelavanie zdravotnickych pracovnikov ako aj ¢lenov CF rodin v oblasti v¢asne;j
diagnostiky, liecby, fyzioterapie, vyZivy a kaZdodenne;j starostlivosti o CF deti a
dospelych prostrednictvom workshopov, kurzov, tréningov a konferencii transferom
vedomosti a skusenosti timov slovenskych a eurépskych Centier CF.

Il.  publikovanie eduka¢nych a informa¢nych materialov

1. materidlna pomoc potrebna pre lie¢bu a starostlivost’ o CF pacientov na UA aj SK
strane zakUpenim diagnostickych, terapeutickych a rehabilitaénych pomocok
(inhalatory, pristroje na dychovl rehabilitaciu, pristroje na potny test,...) pre
samotnych CF pacientov ako aj do CF Centier
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IV.  vybudovanie Centra CF v Detskej nemocnici v Ivano-Frankivsku spolu s registrom
CF pacientov

V. vytvorenie podmienok pre uspesné obhajovanie prav CF pacientov na Ukrajine aj na
Slovensku s cielom zaezpecit’ lepSie financovanie primeranej lieCby a CF
starostlivosti a tiez dostupnost’ novych liekov a terapii

Vykonavatelom projektu je Slovensk& Asociacia Cystickej Fibrozy spolu s ukrajinskymi
partnermi projektu, ktorymi st je Detska Nemocnica v lvano-Frankivsku a spolo¢nost’
RIMON z Kijeva. CF Asociacia bude na realizacii projektu uzko spolupracovat’ s Centrami
CF v Kosiciach a s NUDTaRCH v Dolnom Smokovci.

Tento projekt meni prilezitosti pre pacientov s CF a poskytne im ako znevyhodnenej skupine
rovnaké prileZitosti aké maju ich zdravi rovesnici. Zintenzivni spolupracu medzi regionmi
Slovenska a Ukrajiny v pripade tejto zriedkavej choroby.

Situacia na Ukrajine je nepostacujuca pre deti s touto zavaznou diagnozou. Nie je tam
zabezpecena ani dostatocnd diagnostika tohto ochorenia potnym testom, existuje len niekol'ko
CF centier, nie su k dispozicii primerané lieky a sluzby potrebné ku kazdodennej celozivotnej
liecbe CF. Nie je tam dostato¢né povedomie a informovanost’ o tomto zriedkavom ochoreni
ani v odbornej zdravotnickej verejnosti.

Cysticka fibroza je zavazné dedi¢né zriedkavé multiorganové ochorenie, ktoré skracuje
diZku Zivota a vyrazne ovplyviiuje jeho kvalitu a kazdodenny Zivot celej rodiny. Ochorenie
postihuje predovsetkym pl'ica a traviaci systém. Zial’ v siéasnosti neexistuje Ziaden u¢inny
liek, ktory by vyliecil tieto deti. VSetci dobre vieme, ze bez pltic sa neda dychat’ a bez
dychania sa neda zit. Vyzaduje celozivotn, kazdodennu liecbu a starostlivost’, vd’aka ktore;j
je mozné prediZit’ Zivot jedincov s CF a zlepsit’ jeho kvalitu. Len dodrziavanim vel'mi
naroénej a $pecialnej kazdodennej starostlivosti a lie¢by sme schopni prediZit’ Zivot nagim
detom do dospelosti.

K tomu, aby sa to podarilo, je potrebna spolupraca timu odbornikov z r6znych oblasti
zdravotnickych a socialnych sluzieb, a rodiny, ktora je hlavnym realizatorom kazdodenne;j
liecby a starostlivosti.

Na Slovensku starostlivost’ CF pacientom poskytuje 6 zdravotnickych zariadeni, v ktorych sd
Centra CF, ktoré viak nenapiiaju vietky kritéria doporugené v Eurdpskom konsenze. St to 3
Centra CF pre liecbu deti s CF a 3 Centra CF pre liecbu dospelych CF pacientov. Su v
nemocniciach v Bratislave, Banskej Bystrici a v KoSiciach.

Pocet CF pacientov na Slovensku s Klasickou formou CF je 303 a 129 je s CFTR related
dieseases — tzv. atypickou formou (Udaje za rok 2014).
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Plany Slovenskej CF Asociacie :

zabezpelit’ dostupnost’ novych, kauzalnych liekov pre CF deti a a dospelych na

Slovensku

- aktualizovat platné OU a Standardy starostlivosti o CF pacientov na Slovensku

- 8irit povedomie o CF doma aj v zahranic¢i, v krajinach, kde starostlivost’ o CF je na
nizkej urowvni,

- bojovat’” proti diskriminacii ludi s touto dedi¢nou chorobou a proti diskriminacii

rodi¢ov, ktori sa rozhodli namiesto budovania svojej kariéry starat’ sa o svoje tazko

choré deti. Vd’aka ich neziStnej laske a dennodennej celoZivotnej starostlivosti mézu

ich deti s CF zit' a prezit’ mozno kratsi, ale plnohodnotny Zivot. Nasa spolo¢nost’ im

mdze pomdct’ aj tym, ze im poskytne dostojné spolocenské postavenie.

MUDr. Katarina STEPANKOVA
predsedkyna CF Asocidcie

0903 608 455, cfasociacia@gmail.com
www.cfasociacia.sk

,, Obsah tlacovej spravy je na vylucnej zodpovednosti CF Asocidcie a nemusi nevyhnutne odrazat nazory Europskej unie*
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