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Jednym z hlavnych vystupov projektu cezhraniénej spoluprice s Ukrajinou
ENI CBC HUSKROUA:
HUSKROUA/1702/8.2/0008: SK UA CF CARE
»Odovzdavanie skusenosti a vybudovanie CF Centra na zabezpedenie lepsej
starostlivosti pacientom s cystickou fibrézou (CF) v Ivano-Frankivskej oblasti

je vytvorenie nového Centra Cystickej Fibrézy (Centrum CF) v Ivano-
Frankivskej Regionalnej Detskej Klinickej Nemocnici na Ukrajine.

Centrum CF bolo slavnostne otvorené 28. februira 2023, v den, ktory je
medzinarodnym diiom zriedkavych choréb, medzi ktoré patri aj cysticka fibroza

»Je dolezité spravne diagnostikovat tuto zriedkavii chorobu a zaéat ju véas a sprdvne liecit,
hlavne teraz, v dobe, ked uz su vo svete lieky, ktoré cysticku fibrézu liedia. Na Slovensku su
pacientom dostupné inovativne lieky — modulatory CFTR génu, ktoré su hradené zo
zdravotného poistenia a pacienti s touto zavaznou diagnézou maju skvelt lieébu a mézu zit
kvalitnyg a dihy Zivot. Ani nie pred 40 rokmi sa dozivali ledva 10 rokov. Zial na Ukrajine st CF
pacientom tieto lieky nedostupné, avsak pre mnohgch CF pacientov, ktori v désledku
vojnového konfliktu z krajiny odisli, sa tieto lieky stali dostupnymi v mnohych krajindch EU*,
Katarina Stépdankova, koordindtorka projektu.

Modulatormi CFTR génu méze byt liecenych takmer
85 % vsetkych pacientov s cystickou fibrézou na Slovensku.
Aj napriek tomu, Ze je tdto lieéba finanéne velmi ndroénd verime,
Ze flou budu méct byt postupne lieceni vsetci CF pacienti, pre ktoriych je indikovand,
a budt dostupné aj ukrajinskym CF pacientom.
15% pacientov s cystickou fibrozou stale éakd na objavenie lieku
na svoje mutdcie.
Tejto malej skupine CF pacientov méze urychlit pristup k novej lieébe
zapojenie slovenskjch Centier CF do klinickych studii
a dostupnost standardngch lie¢ebngjch postupov
vratane transplantdcie plic éi peéene.

3-rocny projekt SK UA CF CARE implementuje Slovenska CF Asociacia s
ukrajinskymi partnermi Regionidlnou Klinickou Detskou Nemocnicou v Ivano-
Frankivsku a Nadiciou RIMON z Kyjeva od 1. septembra 2019. V désledku
vojnového konfliktu na Ukrajine sme museli implementéaciu projektu predizit o 12
mesiacov. V ramci projektu bola v Oblastnej Detskej Nemocnici v Ivano-Frankivsku
rekonstruovana Cast oddelenia a prerobena na Centrum Cystickej Fibrézy. Centrum
bolo zariadené potrebnym nabytkom avybavené pristrojmi nevyhnutnymi na
diagnostiku, monitoring a liecbu deti s CF (Nanoduct — pristroj na diagnostiku CF,
spirometer, pulzné oxymetre, analyzatory krvi a krvnych plynov, fyzioterapeutické
pomocky Sucastou projektu bola edukacia zdravotnickych pracovnikov ako aj
samotnych pacientov CF pacientov a ich rodidov.

Obsah tlacovej spravy je na vylucnej zodpovednosti CF Asocidcie a nemusi nevyhnutne odrdzat ndzory
Eurdpskej nie
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Projekt meni prileZitosti pre pacientov s CF a poskytne im ako znevyhodnenej
skupine rovnaké prileZitosti aké maju ich zdravi rovesnici. Zintenzivni spolupracu
medzi regionmi Slovenska a Ukrajiny v pripade tejto zriedkavej choroby.,

Cysticka fibroza (CF) je zavazné dedicné zriedkavé multiorganové ochorenie, ktoré
skracuje dizku Zivota a vyrazne ovplyviiuje jeho kvalitu a kazdodenny Zivot celej
rodiny. Ochorenie postihuje predovsetkym plica a traviaci systém. Vsetci dobre
vieme, ze bez plic sa neda dychat a bez dychania sa neda zit. Len dodrziavanim
velmi narocnej Specialnej kazdodennej celozivotnej lieGby a starostlivosti sme
schopni predlzit Zivot nasim detom do dospelosti a vyrazne menit jeho kvalitu.

K tomu, aby sa to podarilo, je ddlezité, aby sa lieéba poskytovala centralizovane
v Centrach CF, v ktorjch sii odbornici vzdelani a skiiseni pre lieébu
a starostlivost prave o pacientov s touto zriedkavou chorobou. Je nevyhnutna
koordinovana spolupraca timu odbornikov z réznych oblasti zdravotnickych a
socialnych sluzieb, a rodiny, ktora je hlavnym realizatorom kazdodennej liecby a
starostlivosti.

Na Slovensku starostlivost CF pacientom poskytuje 6 zdravotnickych zariadeni, v
ktorych su Centra CF. Su to 3 Centra CF pre liecbu deti s CF a 3 Centra CF pre

liecbu dospelych CF pacientov. St v nemocniciach v Bratislave, Banskej Bystrici a v
Kosiciach

Pocet CF pacientov na Slovensku je 320 z toho je 156 dospelych a 164 deti
(ECFSPR 2021). '

Pocet CF pacientov na Ukrajine je 1 000, z toho takmer 400 opustilo Ukrajinu.

.-
MUDr. Katarina Stépankova, predsednicka CF Asociacie ™+
0903 608 455, cfasociacia@gmail.com
www.cfasociacia.sk
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Fotky

Program ENI CBC Madarsko-Slovensko-Rumunsko-Ukrajina 2014-2020 poskyiuje EU fondy na trvalo
udrzatelny rozvoj pozdl hranic Ukrajiny s Madarskom, Slovenskom a Rumunskom, pomdha znizovat rozdiely v
Zivotnej virovni a riesit spolocné problémy pozdlz tichto hranic.

, Clenské 5tdty Eurdpskej tinie sa rozhodli prepojif svoje know-how, zdroje a osudy. Spolocne vybudovali zdénu
stability, demokracie a trvalo udrzatelného rozvoja pri sucasnom zachovani kultiirnej rozmanitosti, tolerancie a

individudlnych slobdd. Eurdpska tinia sa zaviazala zdielat svoje sispechy, hodnoty s krajina mi a ndrodmi za jej
hranicami. "

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



