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Slovenska Asocidcia Cystickej Fibrozy zakupila vd’aka projektu cezhrani¢nej spoluprace s Ukrajinou
ENI CBC HUSKROUA: MODE CF SK UA - ,Modernizicia Centier Cystickej Fibrozy
v KoSiciach a Ivano-Frankivsku® pristroj SIMEOX s najnoviou technoldgiou na odhliefiovanie
dychacich ciest.

SIMEOX je pristroj potrebny pri kazdodennej celoZivotnej respiraénej fyzioterapii CF pacientov, ktori
vd’aka nemu budi vediet’ odhlienit’ velmi efektivnym spésobom svoje pltica a dychacie cesty. Simeox
CF Asocidcia dlhodobo zapozitiava do Centra CF Detskej Fakultnej nemocnice Kosice, kde sa lie¢i
39 deti s Cystickou Fibrozou predovsetkym z Kogického a Presovského kraja.

Pristroj SIMEOX je od 1. jula 2021 v zozname kategorizovanych pomédcok a je pacientom hradeny zo
zdravotného poistenia, ale je nevyhnutné, aby bol kazdy pacient, ktory tento pristroj pouziva,
zaSkoleny a pravidelne sledovany fyzioterapeutmi daného Centra CF.

Cysticka fibroza (CF) je nevylieditePna zriedkava genetickd choroba, ktora skracuje Zivot
jedincov s CF a ma vel’ky vplyv na kazdodenni kvalitu Zivota rodin s CF.

Odovzdanie pristroja SIMEOX sa uskutoéni 1. decembra 2021 v priestoroch FRO DFN Ko#ice.
V septembri CF Asocidcia zapoZi¢ala do Centra CF v DFN Kogice 2 daliie pristroje — Macroduct na
diagnostiku CF a bodyanalyzér na monitorovanie vyzivového stavu CF deti.

Cielom projektu MODE CF SK UA je zabezpedit vyiiu kvalitu starostlivosti o pacientov s
cystickou fibrézou a ich rodinnych prislusnikov zlepsenim podmienok starostlivosti a lieCby pacientov
s CF modernizaciou Centier CF v KoSiciach a Ivano-Frankivsku poskytnutim moderného
medicinskeho a technického vybavenia a edukacie.

Projekt implementuje Slovenskd CF Asocidcia s ukrajinskym partnerom Regionalnou Klinickou
Detskou Nemocnicou v Ivano-Frankivsku, ¢o je ich uz 2. spoloény projekt. Implementacia
dvojroéného projektu zacala 1. jina 2021. Projekt menf prileZitosti pre pacientov s CF a poskytne im
ako znevyhodnenej skupine rovnaké prilezitosti aké maji ich zdravi rovesnici. Zintenzivni spolupracu
medzi regionmi Slovenska a Ukrajiny v pripade tejto zriedkavej choroby.

Situdcia na Ukrajine je nepostadujiica pre deti s touto zavaznou diagnézou. Nie je tam zabezpecena
ani dostatoéna diagnostika tohto ochorenia potnym testom, existuje len niekolko CF centier, nie st
k dispozicii primerané lieky a sluzby potrebné ku kazdodenne; celozivotnej liecbe CF, CF rodiny st
nitené platit’ za mnohé lieky a vySetrenia. Nie je tam dostatoéné povedomie a informovanost’ o tomto
zriedkavom ochoreni ani v odbornej zdravotnickej verejnosti.

Cysticka fibréza je zdvazné dediéné zriedkavé multiorganové ochorenie, ktoré skracuje dizku Zivota a
vyrazne ovplyviiuje jeho kvalitu a kazdodenny Zivot celej rodiny. Ochorenie postihuje predovsetkym
plica a traviaci systém. V3etci dobre vieme, 7e bez plic sa neda dychat’ a bez dychania sa neda zit".
Len dodrZiavanim vel'mi naro¢nej a $pecidlnej kazdodennej celoZivotnej lieCby a starostlivosti sme
schopni predlZit’ Zivot nasim detom do dospelosti a vyrazne menit’ jeho kvalitu.

K tomu, aby sa to podarilo, je potrebna spolupraca timu odbornikov z roznych oblasti zdravotnickych
a socidlnych sluzieb, a rodiny, ktora je hlavnym realizatorom kazdodennej liecby a starostlivosti.
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Na Slovensku starostlivost’ CF pacientom poskytuje 6 zdravotnickych zariadeni, v ktorych su Centra
CF, ktoré viak nenapiiaju vietky kritéria doporucené v Eurdpskych Standardoch. Si to 3 Centra CF
pre lietbu deti s CF a 3 Centra CF pre lie¢bu dospelych CF pacientov. St v nemocniciach v
Bratislave, Banskej Bystrici a v Ko$iciach.

Od 1. oktobra 2021 sa v platnosti slovenské Standardné diagnostické a terapeutické postupy pre
CF MZ SR. Tie by mali zaru¢it kvalitnii liebu a sluzby pre deti a dospelych s CF vo vietkych
Centrach CF na Slovensku.

Velkym  prinosom  pre  lieccbu CF  pacientov je Stvrty  z inovativnych  liekov,
modulitorov CFTR génu - ktory ma v Eurépe meno KAFTRIO (v USA TRIKAFTA). 15. jula 2021
kategorizatna komisia MZ SR rozhodla o jeho zaradeni do kategorizacie liekov, a tym o jeho plnej
ihrade zdravotnymi poist'oviiami slovenskym CF pacientom. Lekéri Centier CF zagali tento lick
predpisovat’ od 1. septembra 2021 a uZiva ho uz 26 slovenskych CF pacientov.

Tento suihlas prinasa zazraky do Zivotov mladych 'udi s CF na Slovensku — 87 z nich sa uz méoze
lie¢it’ tymito novymi liekmi.

Liekom KAFTRIO/KALYDECO méze byt liecenych takmer 80% vietkych CF pacientov v SR.
AJ napriek tomu, Ze liecba Kaftriom je financne ndrocnd, verime,
Ze 1iou budii moct’ byt postupne lieceni vsetci CF pacienti, ktori sii indikovani na tito liechu.

Pocet CF pacientov na Slovensku je 344 z toho je 204 dospelych a 140 deti (ECFSPR 2019).
Pocet CF pacientov na Ukrajine je 903, z toho je 235 dospelych a 668 deti.
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wDAIJME PACIENTOM S CF SANCU NA KVALITEJSI ZIVOT*

» Program ENI CBC Madarsko-Slovensko-Rumunsko-Ulkrajing 2014-2020 poskytuje EU fondy na trvalo udrzatelny rozvoj
pozdlZ hranic Ukrajiny s Madarskom, Slovenskom a Rumunskom, pomdha znifovat rozdiely v Zivotnej tirovni a rieit
spolocné problémy pozdl? tjchto hranic. *

. Clenské Stdty Eurdpskej tinie sa rozhodli prepojit svoje know-how, zdroje a osudy. Spoloéne vybudovali zénu stability,
demokracie a trvalo udrzatelného rozvoja pri siucasnom zachovani kultirnej rozmanitosti, tolerancie a individudinych
slobdd. Eurdpska iinia sa zaviazala zdielat svoje dispechy, hodnoty s krajina mi a ndrodmi za jej hranicami,

. Obsah tlacovej spravy je na viilucnej zodpovednosti CF Asocidcie
a nemusi nevyhnutne odrdzat’ ndzory Eurdpskej inie



