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VEC: Vystupy 11. Slovenskej konferencie cystickej fibrézy, 29. — 30. 11. 2019, Novy Smokovec

CF konferencia bola velmi tspesna s velkou G¢astou, poukdzala na tspechy aj nedostatky. Po zhrnuti
vsetkych podnetov, sme si dovolili spisat vetko, o potrebuje zmenu:

1. Prosime o dostupnost k novym modernym inovativnym kauzalnym liekom a ku klinickym 3tididm s
nimi !!! sd na trhu uZ od roku 2012 a vo svete sa be#ne pouzivaju.
Vertex ma program Expanded Access, kde je moZnost, aby osetrujuci lekéri po¥iadali o dostupnost u
nds neregistrovanych liekov pre indikovanych CF pacientov. Viac na:

https://www.vrtx.commedicinesexpandedaccessfbelid=lwAR3INJgsDVZTIZ5rImP6flivMO5CTmLC) nxGH
ITr8jURX5RD7UX2TUSMX9M#how-it-works

2. Prosime o dodrZiavanie Odborného usmernenia pre CF: OU MZ SR z20.12.2010 (je vsetkym
institticidm len na vysmech a nie je zavizné pre nikoho) — bolo vypracované na zéklade Eurdpskeho
konsenzu doporuceni pre lie¢bu a starostlivost o CF.

Jeho aktualizovand SK verzia bola na MZ SR zaslana v roku 2017 MUDr. H. Kayserovou., kde ho nevedia
najst, takZe navrhujeme ndvrh edte raz poslat véetkych CF lekdrom na Slovensku na pripomienkovanie
a nasledne ho opit oficidlne aj s podporou pacientskych organizacii zaslat na MZ SR.

N&3 navrh je, aby novy $tandard nemal formu Odborného usmernenia ale Vyhlasky, alebo iného
zavdzného pravneho dokumentu.

3. Vo vetkych CF Centréch nie su vytvorené fungujice a pravidelne komunikujice MDT
(multidisciplindrne timy = CF timy — vid. OU MZ SR zroku 2010 sjasnymi Gvizkami a pracovnou
napliou). 5
Minimédlne personalne zabezpelenie CF timu: lekdr, CF sestra, fyzioterapeut, vyzivowy poradca,
mikrobiolog, psycholég, socidlny pracovnik + konzultanti - $pecialisti (véetci maju mat jasne stanoveny
ivazok na CF a ndplri prace pre CF).

4. Je potreba mat stalych CF lekarov pre dospelych CF aj pre deti, odbornikov, ktorf sa problematike CF
rozumejt, maju Cas sa pacientom s CF venovat (u# niekolko lekdrov, ktori sa dlhé roky venovali CF a
mali o tito pracu skutoény zéujem, odiéli zo zariadeni, kde CF Centrd si — 3 detské a 3 dospelé. Trva
roky, nez lekér porozumie celej problematike multiorgédnovej zriedkavej choroby akou je CF -
neplytvajme Sikovnymi lekarmi pre CF - vytvorme im podmienky adekvatne &lena EU - jednoznaény
Uvézok a ndplii prace pre CF - Ziadame kvalitnu lekarsku starostlivost a zjednotenie podmienok CF
starostlivosti v jednotlivych krajoch pre vietkych pacientov na celom Slovensku.

5.V bodovniku chyba tkon: Respiraéna fyzioterapia pre'dospelych (ndvrh vieme dolozit).

6. Chyba moZnost rehabilita¢no - klimatického kipelného pobytu pre dospelych CF pacientov —
pokracovanie pobytov v NUDTaRCH n.o.Dolny Smokovec.

7. V pripade rie$enia akitneho stavu sa di tazko do niektorych ordinacii CF dovolat, sestri¢ka vyZaduje
aby sa pacienti objednali - ¢o nie je moiné dodrat, nakolko nie je mozné predpovedat kedy sa stav CF
pacienta nahle zhorsi.




