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TLACOVA SPRAVA — 13. september 2021

Slovenska Asocidcia Cystickej Fibrozy kipila pre Centrum CF pre deti v DFN KoSice
dolezity pristroj na vySetrovanie potného testu, MACRODUCT, ktory je zlatym
Standardom diagnostiky cystickej fibrézy.

Pristroj Macroduct bude odovzdany do Centra CF pre deti v DFN Kogice spolu s d’al§im
pristrojom, bodyanalyzérom, ktory pomaha detailne monitorovat’ vahu a telesné zloZenie deti
s CF, dnia 20. septembra 2021 o 11,00.

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

»Je dolezité spravne diagnostikoval’ tiito zriedkavii chorobu a zacat ju véas liecit,
hlavne teraz, v dobe, ked uz aj na Slovensku si pacientom dostupné inovativne lieky —
moduldatory CFTR génu - liecky ORKAMBI a KAFTRIO/KALYDECO

' a su hradené zo zdravotného poistenia.
Pacienti s touto zdvaznou diagnozou maji skvelii liecbu a mézu #it’ kvalitny a dihy Zivot.
Ani nie pred 40 rokmi sa doZivali ledva 10 rokov.

Pristroje st zakupené z projektu z HUSKROUA/1901/8.2/0011: MODE CF SK UA

»Modernizicia Centier Cystickej Fibrozy v KoSiciach a Ivano-Frankivsku*

z programu cezhranicnej spoluprace s Ukrajinou ENI CBC HUSKROUA.

Cielom projektu je zabezpetit’ vy§siu kvalitu starostlivosti o pacientov s cystickou fibrozou a
ich rodinnych prislusnikov zlepSenim podmienok starostlivosti a lietby pacientov s CF
modernizdciou Centier CF v KogSiciach a Ivano-Frankivsku poskytnutim moderného
medicinskeho a technického vybavenia a edukacie.

Projekt napliia stanoveny ciel tymito hlavnymi aktivitami:

AG 1: Modernizicia zariadenia Centier CF zakupenim diagnostickych, terapeutickych a
fyzioterapeutickych pristrojov (pristroj na potny test, SIMEOX, bodyanalyzér, spirometre,
inhaldtory, fluttre,...). Pristroje za zaktpia do nemocnic na Ukrajine aj na Slovensku.

AG 2: Edukicia zdravotnickych pracovnikov a ¢&lenov CF rodin v oblasti viasnej
diagnostiky, lie¢by, fyzioterapie, vyZivy a kazdodennej starostlivosti o CF deti a dospelych
prostrednictvom konferencie a tréningu CF timu.

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

vytvorenie podmienok pre uspe$né obhajovanie priav CF pacientov na Ukrajine a na
Slovensku s cielom zabezpecit’ lepsie financovanie primeranej lie¢by a CF starostlivosti a tie
dostupnost’ novych liekov a terapii, spristupnenie aplikécie CF HERO v ukrajinskom jazyku.
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Realizatormi projektu su partneri Slovenska Asocidcia Cystickej Fibrézy a Detska
Nemocnica v Ivano-Frankivsku, ¢o je ich uz 2. spolo¢ny projekt. Implementacia
dvojro¢ného projektu zagala 1. juna 2021.

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

Situacia na Ukrajine je nepostacujica pre deti s touto zavaznou diagnézou. Nie je tam
zabezpeend ani dostato¢na diagnostika tohto ochorenia potnym testom, existuje len niekol’ko
CF centier, nie si k dispozicii primerané lieky a sluzby potrebné ku kazdodennej celoZivotne;
lietbe CF, CF rodiny st nitené platit’ za mnohé liecky a vySetrenia. Nie je tam dostatotné
povedomie a informovanost’ o tomto zriedkavom ochoreni ani v odbornej zdravotnickej
verejnosti.

Na Slovensku starostlivost’ CF pacientom poskytuje 6 zdravotnickych zariadeni, v ktorych st
Centra CF, ktoré vSak Zial' dodnes nenapltiaji vietky kritéria doporudené v Eurdpskych
Standardoch pre Centra CF. St to 3 Centra CF pre lie¢bu deti s CF a 3 Centrd CF pre
lieccbu dospelych CF pacientov. St 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.

predsednicka CF Asocidcie
0903 608 4535, cfdsociacial@email.com

www.cfasociacialsk
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wProgram ENI CBC Madarsko-Slovensko-Rumunsko-Ukrajina 2014-2020 poskytuje EU fondy na trvalo
udrzatelny rozvoj pozdl? hranic Ukrajiny s Madarskom, Slovenskom a Rumunskom, pomdha znizovat rozdiely v
Zivotnej drovni a riesit spolocné problémy pozdl tychto hranic.

., Clenské staty Eurdpskej inie sa rozhodli prepojit’ svoje know-how, zdroje a osudy. Spolocne vybudovali zénu
stability, demokracie a trvalo udriatelného rozvoja pri sicasnom zachovani kultiirnej rozmanitosti, tolerancie a
individudlnych slobod. Eurdpska tinia sa zaviazala zdielat svoje tispechy, hodnoty s krajina  mi a ndrodmi za jej
hranicami.

. Obsah tlacovej spravy je na vluénej zodpovednosti CF Asocideie a nemusi nevyhnutne odrdzat ndzory Eurdpske| tinie*




