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3. EDUKACNY CF WORKSHOP (WS 3)

XI. Pracovné stretnutie fyzioterapeutov v respira¢nej fyzioterapii s medzinarodnou uc¢ast'ou

Workshop je spolufinancovany z programu cezhrani¢nej spoluprace s Ukrajinou ENI CBC
z projektu: HUSKROUA/1702/8.2/0008: SK UA CF CARE
,Odovzdavanie skusenosti a vybudovanie CF Centra na zabezpecenie lepsej starostlivosti o
pacientov s cystickou fibrézou v Ivano-Frankivskej oblasti*

Termin: 4. - 6. jun 2021
Miesto: Centrum LIBERTA, Obrancov mieru 18, KOSICE
Lektori: Doc. PaeDr. Smolikova Libuse PhD, CF Centrum Praha — Motol, CZ

Mathilde Legueult, Nice, Franctuzsko
Mgr. Petra Kolcunova, Slovensko

Organizatormi WS 3 st Slovenska Asociacia Cystickej fibrozy, Regiondlna komora
fyzioterapeutov a Centrum Liberta, Kosice.

Slovenski pacienti s Cystickou Fibrézou (CF) majit od septembra 2020 skuisenosti
S inovativnou kauzdlnou lie¢bou lieckom Orkambi.

Je to stdle len pribliZne Stvrtina pacientov s CF na Slovensku, ktori su lieceni lieckom, Ktory
bol schvdleny kategorizacnou komisiou na prikaz VtedajSieho ministra zdravotnictva
MUDr. Mareka Krajciho.

Lie¢ba CF inovativnymi liekmi tzv. modulatormi je na trhu od roku 2012 a lie¢bha
CF pacientov na Slovensku je napriek obrovskému vedeckému pokroku stile
symptomatickd pankreatickymi enzymami, mukolytikami, antibiotikami, vysokokalorickou
vyZivou, ¢ kaidodennou respiracnou fyzioterapiou.

wJednym zo zdkladnych pilierov komplexnej lieCby u pacientov s cystickou fibrozou je
dosiahnut’ ¢o mozno najefektivnejsie vycistenie dychacich ciest od patologickych, hustych
hlienov, ktoré sa tvoria v désledku chybného CFTR génu. Techniky respiracnej fyzioterapie
ul’ahéuju jeho vykasliavanie, éim vo vyznamnej miere napomdhaju k ich ociste.“

Workshop 3 - Kurz respiracnej fyzioterapie je zamerany na edukaciu v oblasti respiracne;j
fyzioterapie pre fyzioterapeutov, ktori tieto techniky nasledne ucia pacientov s CF aich
rodicov pre ich kazdodennu celozivotnu respira¢nu fyzioterapiu.

CF Asociacia zakupila v roku 2020 z projektu ,, SKUA CF CARE® pristroj SIMEOX
s najnovSou technoldgiou na odhliefiovanie dychacich ciest pre kazdodennu celozivotnu
respiratnu fyzioterapiu CF pacientov a dlhodobo ho zapozicala do CF Centra Kliniky
pneumologie a ftizeologie UNLP Kosice. Z projektu planuje zakupit' eSte 1 pristroj pre
dospelé CF Centrum v Kogiciach. Dalgie 2 pristroje budu zaktpené ziného projektu pre
detské CF Centrum v KoSiciach.

Obsah tlacovej spravy je na vylucnej zodpovednosti CF Asocidcie a nemusi nevyhnutne odrdzat ndazory
Europskej unie



) Hungary-Slovakia-Romania-Ukraine ** %
’., ' glUngafy ENI Cross-border Cooperation Programme S
v ovakia 2014-2020 At
‘ Romania y 4 :

Ukraine PARTNERSTVO BEZ HRANIC o e

Pristroj SIMEOX bude od 1. jila 2021 hradeny zo zdravotného poistenia CF pacientom.

Projekt ,, SK UA CF CARE ,, implementuje Slovenska CF Asociacia s ukrajinskymi
partnermi Regiondlnou 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 spolupracu medzi regiénmi
Slovenska a Ukrajiny v pripade tejto zriedkavej choroby.

Cysticka fibréza je zavazné dedi¢né zriedkavé multiorganové ochorenie, ktoré skracuje
dizku Zivota a vyrazne ovplyviiuje jeho kvalitu a kazdodenny Zivot celej rodiny. Ochorenie
postihuje predovsetkym pluca a traviaci systém. VSetci dobre vieme, ze bez plic sa neda
dychat’ a bez dychania sa neda zit. Len dodrziavanim vel'mi ndro¢nej $pecidlnej kazdodenne;j
celozivotnej lietby a starostlivosti sme schopni prediZit’ Zivot nasim detom do dospelosti a
vyrazne menit’ jeho kvalitu.

Velkym prinosom pre liecbu CF pacientov je Stvrty z inovativnych liekov — modulatorov
— ktory ma v Eurépe meno KAFTRIO (v USA TRIKAFTA). Zadiatkom juna ma
kategorizana komisia MZ SR rozhodnut’ o jeho zaradeni do kategorizacie liekov a tym
o jeho uhrade ZP slovenskym CF pacientom. Toto by bol priam zazrak v zZivotoch CF
pacientov na Slovensku.

Na Slovensku starostlivost’ CF pacientom poskytuje 6 zdravotnickych zariadeni, v ktorych su
Centra CF, ktoré stale nenapliiiaju vietky kritéria doporu¢ené v Eurépskych §tandardoch. Su 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 je 336 z toho je 201 dospelych a 135 deti (ECFSPR 2018).
MUDr. Katarina Stépankova, predsedni¢ka CF Asociacie

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

Priloha: Program WS 3

,Program ENI CBC Madarsko-Slovensko-Rumunsko-Ukrajina 2014-2020 poskytuje EU fondy na trvalo
udrzatelny rozvoj pozdlZ hranic Ukrajiny s Mad'arskom, Slovenskom a Rumunskom, pomdha zniZovat rozdiely v
Zivotnej urovni a riesit spolocné problémy pozdlz tychto hranic.

., Clenské staty Eurdpskej tinie sa rozhodli prepojit svoje know-how, zdroje a osudy. Spolocne vybudovali zénu
stability, demokracie a trvalo udrzatelného rozvoja pri sucasnom zachovani kulturnej rozmanitosti, tolerancie a
individualnych slobod. Europska unia sa zaviazala zdiel'at svoje uispechy, hodnoty s krajina  mi a narodmi za jej
hranicami. “

Obsah tlacovej spravy je na vylucnej zodpovednosti CF Asocidcie a nemusi nevyhnutne odrdzat ndzory
Europskej unie
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