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Slovenski pacienti s Cystickou Fibrézou (CF) doposial’ nemaju skiisenosti
so Ziadnou inovativnou kauzdlnou lie¢bou, ktord je na trhu od roku 2012.
Ich liecba je napriek obrovskému vedeckému pokroku stdle symptomatickd pankreatickymi
enzymami, mukolytikami, antibiotikami, vysokokalorickou vyZivou,
¢i kaZdodennou respiracnou fyzioterapiou.

CF Asociacia zakupila vd’aka spolufinancovaniu Nadacie CSOB a projektu cezhrani¢nej
spoluprace s Ukrajinou ENI CBC HUSKROUA: SK UA CF CARE pristroj SIMEOX
s najnoviou technolégiou na odhliefovanie dychacich ciest pre kazdodenni celoZivotnt
respiraéna fyzioterapiu CF pacientov a dlhodobo ho zapoZi¢iava do CF Centra Kliniky
pneumolégie a ftizeologie UNLP Kofice, kde sa lie¢i 23 dospelych CF pacientov
z vychodného Slovenska. Odovzdanie pristroja SIMEOX s 1-diiovym $kolenim personalu
sa uskutoéni 23. jina 2020. ,, Jednym zo zdkladnych pilierov komplexnej liecby u pacientov s
cystickou fibrézou je dosiahnut ¢o mozno najefektivnefsi klirens dolnych dychacich ciest.
Pristroj Simeox na bdze novdtorskej fyzikdlnej technolégie umoZiuje ticinne mobilizovar
sekréty z dolnych dychacich ciest, ulahéuje vykasliavanie, &im vo vyznamnej miere napomdha
k ich ociste a tym predstavuje podstainy prinos v lieche pre naSich pacieniov,” uviedol
zastupca prednostu tejto kliniky, MUDr. Peter Skyba.

V maji 2020 sme vramci projektu vydali knihu ,VyZziva deti a dospelych s CF*
v ukrajinskom jazyku, pre CF pacientov, ich rodiny ako aj odbornikov dietolégov a lekérov.
Kniha v elektronickej podobe sa za¢ala pouzivat’ uz zatiatkom maja. Tlaceni verziu budeme
distribuovat’ od septembra, kedy sa uskutoéni 1. Edukaény workshop v Ivano-Frankivsku na
Ukrajine.

Projekt SK UA CF CARE: ,,Odovzdavanie skiisenosti a vybudovanie CF Centra na
zabezpefenie lepSej starostlivosti o pacientov s cystickou fibrézou v Ivano-Frankivskej
oblasti implementuje Slovenskd CF Asociacia s ukrajinskymi partnermi Regionalnou
Klinickou Detskou Nemocnicou v Ivano-Frankivsku a Nadaciou RIMON z Kyjeva.

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

Cysticka fibréza (CF) je nevylieditel'na zriedkavi geneticka choroba,
ktora skracuje Zivot jedincov
a ma vel’ky vplyv na kazdodenni kvalitu Zivota rodin s CF.
Na Slovensku je registrovanych 336 CF deti a dospelych, na Ukrajine cca 800
(av8ak je ve’mi pravdepodobné, Ze ich poéet na Ukrajine je ovel’a vyssi).

Obsah tlacovej spravy je na vylucnej zodpovednosti CF Asocidcie a nemusi nevyhnutne odrdzat nazory
Europskej unie
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Cysticka fibroza je zdvazn¢ deditné zriedkavé multiorganové ochorenie, ktoré skracuje
dizku Zivota a vyrazne ovplyviluje jeho kvalitu a kazdodenny Zivot celej rodiny. Ochorenie
postihuje predovsetkym pluca a traviaci systém. Vetci dobre vieme, Ze bez pluc sa neda
dychat’ a bez dychania sa ned4 Zit. Len dodrziavanim vel'mi naro¢nej $pecidlnej kazdodennej
celoZivotnej lietby a starostlivosti sme schopni prediZit’ Zivot nagim detom do dospelosti a
vyrazne menit jeho kvalitu.

K tomu, aby sa to podarilo, je potrebna spoluprica timu odbornikov z rdznych oblasti
zdravotnickych a socialnych sluZieb, a rodiny, ktora je hlavnym realizdtorom kazdodennej
lie¢by a starostlivosti.

Na Slovensku starostlivost’ CI pacientom poskytuje 6 zdravotnickych zariadeni, v ktorych st
Centra CF, ktoré stale nenapliiaju vSetky kritérid doporucené v Eurdpskych Standardoch. Su to
3 Centra CF pre lie¢bu deti s CF a 3 Centra CF pre lie¢bu dospelych CF pacientov. St v
nemocniciach v Bratislave, Banskej Bystrici a v KoSiciach.

Pocet CF pacientov na Slovensku je 336 z toho je 201 dospelych a 135 deti (ECFSPR

2018). ~ L_o
MUDr. Katarina Stépénkovd, predsednicka CF Asociacie Siovenska Asociacia
0903 608 455, (,fdsomama(a/gl ail.com Dystickej Fibrdzy

(CF Asociacia)
www.cfasociaci.sk Park Angellfium 2, 040 01 Kosic, ICO: 4500 7853

Priloha: Pozvanka na Skolenie 23.06.2020

, Clenské staty Eurdpskej unie sa rozhodli prepojit’ svoje know-how, zdroje a osudy.
Spolocne vybudovali zénu stability, demokracie a trvalo udrzatelného rozvoja pri siicasnom zachovani
kultiirnej rozmanitosti, tolerancie a individudlnych slobéd.
Eurdpska vinia sa zaviazala zdielat svoje iispechy, hodnoty s krajinami a ndrodmi za jef hranicami. ™

Obsah tlacovej spravy je na vilucnej zodpovednosti CF Asocidcie a nemusi nevyhnutne odrdzat ndzory
Eurdpskej unie



