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1. Eduka¢ny CF workshop - online

10. - 11. marec 2021

Slovenska Asocidcia Cystickej Fibrézy organizuje v spolupréci s projektovymi partnermi Nadéciou
RIMON z Kyjeva a Regionalnou Klinickou Detskou Nemocnicou v Ivano-Frankivsku 1. Edukaény
CF Workshop (WS 1) v online forme 10. — 11. marea 2021, Workshop je jednou z aktivit projektu,
ktory je spolufinancovany z eurépskeho Operaéného programu cezhranic¢nej spoluprace ENI CBC
HUSKROUA 2014 - 2020:
SK UA CF CARE:
»Odovzdavanie skisenosti a vybudovanie CF Centra na zabezpeéenie lepSej starostlivosti o
pacientov s cystickou fibrézou v Ivano-Frankivskej oblasti Ukrajiny*

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

Hlavné témy WS:
1. Nové terapie pre CF

2. Eurdpsky CF register

3. étandardy CF starostlivosti — vyznam CF centier a multidisciplinarnych CF timov (MDT)

4. Lietba dospelych CF pacientov a liecba chronickej plicnej infekcie u CF

5. Vyznam vyzivy v lie¢be CF

6. Genetika CF a novorodenecky screening

7. Projekt cezhrani¢nej spoluprace ENI CBC HUSKROUA: SK UA CF CARE, vybudovanie CF
Centra v Ivano-Frankivskej detskej nemocnici

Prednasajiicimi sii osobnosti medzindrodného vyznamu z CF Centra v prazskej motolskej nemocnici
Prof. MUDr. Milan Macek, DrSc. - genetik, Prof. MUDr. Pavel Dtevinek PhD. — mikrobioldg,
zastupca Eur6pskeho registra CF pacientov MUDr. Andreas Jung z Zurichu, z CF Centier vo Svédsku
je to MUDr. Anders Lindblat a vyZzivovy $pecialista Mikael Nilsson, ako aj mnohi ukrajinski
a slovenski lekari.

Vd'aka tomu, Ze workshop sa bude konat’ online, https://rimon.in.ua/huskroua/workshop-1-ua-if/,
moézu sa ho zacastnit’ aj slovenski a eski G&astnici, nakolko bude zabezpecené tlmocenie do
slovenského jazyka. WS sa pdvodne mal konat' v maji 2020 v ukrajinskom meste Ivano-Frankivsk.
Kv6li pandémii COVID-19 sme niekolkokrat zmenili jeho termin az napokon sme sa rozhodli pre jeho
ONLINE podobu. Predpokladame 500 — 1000 pripojenych Gcastnikov.

Cysticka fibréza (CF) je nevylieditel’na zriedkava geneticka choroba, ktora skracuje zivot
jedincov s CF a ma vel’ky vplyv na kazdodenni kvalitu Zivota rodin s CF.
Na Slovensku je registrovanych 300 CF deti a dospelych,
na Ukrajine cca 800 (avak je vel'mi pravdepodobné, Ze ich podet na Ukrajine je ovel’a vyssi).
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Cysticka fibréza je zivazné dedicné zriedkavé multiorganové ochorenie, ktoré skracuje dizku Zivota a
vyrazne ovplyviiuje jeho kvalitu a kazdodenny Zivot celej rodiny. Ochorenie postihuje predovietkym
plica a traviaci systém. Az donedavna neexistoval Fiaden G¢inny liek, ktory by vyliegil tieto deti a
dospelych. VSeici dobre vieme, Ze bez plic sa nedd dychat a bez dychania sa neda zit. Vyzaduje
celoZivotnil, kazdodenn( lie¢bu a starostlivost, vd’aka ktorej je mozné prediZit’ Zivot jedincov s CF a
zlepsit’ jeho kvalitu. Len dodrZiavanim velmi néroénej a Specidlnej kazdodennej starostlivosti a lie¢by
sme schopni prediZit' Zivot nagim detom do dospelosti.

Od septembra 2020 si slovenski CF pacienti lie¢eni liekmi novej generacii tzv. modulitormi
CFTR génu. Jedni sa o liek Orkambi, ktorym je lietenych 64 CF pacientov. Dalgie 2 lieky
Kaftrio a Kalydeco si od 29. janudra 2021 v procese kategorizacie a schvilenia ich dhrady
zdravotnymi poistoviiami.

Verime, Ze Kategorizaéna komisia ich zaradi do zoznamu kategorizovanych a hradenych liekov
na Slovensku. Ak sa tak stane, bude to obrovsky prelom v lie¢be CF na Slovensku, na ktory
mnoh¢ CF rodiny ¢akaji viac ako 30 rokov, od objavenia génu CF v roku 1989,

Na Slovensku starostlivost’ CF pacientom poskytuje 6 zdravotnickych zariadeni, v ktorych st Centré
CF, ktoré viak nenapliiiaji vSetky kritéria doporugené v Eurdpskych standardoch. St to 3 Centra CF
pre liecbu deti s CF a 3 Centra CF pre lietbu dospelych CF pacientov. S v nemocniciach v
Bratislave, Banskej Bystrici a v Kosiciach.

Pocet CF pacientov na Slovensku je 303, z toho je viac ako 200 dospelych (ECFSPR 2018).
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Priloha: Program WS 1

., Clenské stdty Eurdpskej dinie sa rozhodli prepojit’ svoje know-how, zdroje a osudy. Spolocne vybudovali zénu
stability, demokracie a trvalo udriatelného rozvoja pri sucasnom zachovani kultirnej rozmanitosti, tolerancie a
individudlnych slobod. Eurdpska iinia sa zaviazala zdielat svoje vispechy, hodnoty s krajinami a narodmi za jej
hranicami.

. Program ENI CBC Mad arsko-Slovensko-Rumunsko-Ukrajina 2014-2020 poskytuje EU fondy na trvalo
udrzatelny rozvoj pozdlz hranic Ukrajiny s Madarskom, Slovenskom a Rumunskom, pomdha znizovat' rozdiely v
Zivotnej tirovni a riesit spolocné problémy pozdlz tyehto hranic, ™

w Obsah tlacovej spravy je na vilucnej zodpovednosti CF Asocideie a nemusi nevyhnutne odrdzal ndzory Furdpskej tinie




