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Slovenska CF Asocidcia opiit’ uspesna. Ziskala uz 3. grant z Programu cezhrani¢nej
spoluprace s Ukrajinou ENI CBC Mad’arsko-Slovensko-Rumunsko-Ukrajina 2014-2020
a pokracuje v Sireni povedomia o cystickej fibréze na Ukrajine

1. jina zacala s implementéaciou dvojro¢ného projektu HUSKROUA/1901/8.2/0011:

MODE CF SK UA
sModernizicia Centier Cystickej Fibrézy v KoSiciach a Ivano-Frankivsku*

Cysticka fibréza (CF) je nevyliefite'na zriedkava geneticka choroba, ktora skracuje
zivot jedincov s CF a ma vel’ky vplyv na kaZzdodenni kvalitu Zivota rodin s CF.

» UZ v auguste zakipime z projektu délezity pristroj na potny test, MACRODUCT, ktory je
zlatym Standardom diagnostiky cystickej fibrozy, a odovzdame ho Centru CF v DFN Kojsice.
Taky isty pristroj zakiipime a odovzddame Centru CF pre dospelych v Nemocnici L. Pasteura
KoSice z druhého projektu SK UA CF CARE. Je dblefité spravne diagnostikovat' tito
zriedkavii chorobu a zacat’ ju véas lieit’, hlavne teraz, v dobe, ked’ ui aj na Slovensku sii
pacientom dostupné inovativne lieky — moduldtory CFTR génu si hradené zo zdravotného
poistenia a pacienti s touto zdvaZnou diagndézou majii skveli liecbu a mozu Zit' kvalitny
a dlhy Zivot. Ani nie pred 40 rokmi sa doZivali len 10 rokov. povedala Katarina Stépdnkova.

Ciel'om projektu je zabezpedit’ vyssiu kvalitu starostlivosti o pacientov s cystickou fibrézou a
ich rodinnych prisludnikov zlep§enim podmienok starostlivosti a lie¢by pacientov s CF
modernizaciou Centier CF v Kogiciach a Ivano-Frankivsku poskytnutim moderného
medicinskeho a technického vybavenia

Projekt napiia stanoveny ciel tymito hlavnymi aktivitami:

AG 1: Modernizacia zariadenia Centier CF zaktpenim diagnostickych, terapeutickych a
fyzioterapeutickych pristrojov (pristroj na potny test, SIMEOX, spirometer, inhalatory,
fluttre,...).

AG 2: Edukécia zdravotnickych pracovnikov a €lenov CF rodin v oblasti véasnej
diagnostiky, liecby, fyzioterapie, vyZivy a kazdodennej starostlivosti o CF deti a dospelych
prostrednictvom konferencie a tréningu CF timu.

AG 3: Podpora starostlivoesti o CF, register CF pacientov a lobbing

vytvorenie podmienok pre uUspesné obhajovanie prav CF pacientov na Ukrajine a na
Slovensku s ciel'om zabezpegit’ lepsie financovanie primeranej liegby a CF starostlivosti a tieZ
dostupnost’ novych liekov a terapii, spristupnenie aplikécie CF HERO v ukrajinskom jazyku.

Realizatormi projektu st partneri Slovenskd Asocidcia Cystickej Fibrézy a Detska
Nemocnica v Ivano-Frankivsku, o je ich uz 2. spolo¢ny projekt. CF Asoci4cia na realizacii
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projektu zko spolupracuje s Centrom CF pre deti v DFN Kofice a s Centrom CF pre
dospelych v Nemocnici L.Pasteura KoSice.

Projekt menti prileZitosti pre deti a dospelych s CF - moze im ako znevyhodnenej skupine dat’
rovnaké prileZitosti aké maju ich zdravi rovesnici. Projekt zintenzivni a prehibi spolupracu
medzi regionmi SK a UA.

Situacia na Ukrajine je nepostadujiica pre deti stouto zavaznou diagnézou. Nie je tam
zabezpecena ani dostatotna diagnostika tohto ochorenia potnym testom, existuje len niekol’ko
CF centier, nie st k dispozicii primerané lieky a sluzby potrebné ku kazdodennej celoZivotnej
lietbe CF, CF rodiny su natené platit’ za mnohé lieky a vysetrenia. Nie je tam dostato&né
povedomie ainformovanost’ o tomto zriedkavom ochoreni ani v odbornej zdravotnickej
verejnosti.

Na Slovensku starostlivost” CF pacientom poskytuje 6 zdravotnickych zariadeni, v ktorych su
Centra CF, ktoré viak zial' dodnes nenapliiaju vietky kritéria doporuc¢ené v Eurdpskych
Standardoch pre Centrd CF. St to 3 Centra CF pre lie¢bu deti s CF a 3 Centra CF pre
liecbu dospelych CF pacientov. Sa v nemocniciach v Bratislave, Banskej Bystrici a v
Kosiciach. .

Pocet CF pacientov na Slovensku s klasickou formou CF je 336, z toho je135 deti s CF a 201
dospelych s CF. (ECFS Patients Registry 2018).

Pocet CF pacientov na Ukrajine je 903, z toho je 235 dospelych.

MUDr. Katarina STEPANKOVA
predsednicka CF Asocidcie
0903 608 455, cfasociacialdgmail.com
www.cfasociacia.sk \ !
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»Program ENI CBC Madarsko-Slovensko-Rumunsko-Ukrajina 2014-2020 poskytuje EU Jondy na trvalo
udriatelny rozvoj pozdls hranic Ukrajiny s Madarskom, Slovenskom a Rumunskom, pomdha znizovat rozdiely v
Zivotnej wirovni a riesit spolocné problémy pozdlz ychto hranic. *

, Clenské stdty Eurdpskej iinie sa rozhodli prepojit’ svoje know-how, zdroje a osudy. Spolocne vybudovali zénu
stability, demokracie a trvalo udrzatelného rozvoja pri siicasnom zachovani kultirnef rozmanitosti, tolerancie a
individudlnych slobod. Eurdpska iinia sa zaviazala zdielat svoje iispechy, hodnoty s krajina  mi a ndrodmi za jej
hranicami. "

. Obsah tlacovej sprdvy je na vylucnej zodpovednosti CF Asocidcie a nemusi nevyhnutne odrdzat ndzory Eurdpske] unie "
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