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Slovenski a franciizski odbornici boli §kolit na Ukrajine.

Jednou z mnohych aktivit projektu z programu cezh
s Ukrajinou ENI CBC HUSKROUA:

ranicénej spoluprace

HUSKROUA/1901/8.2/0011: MODE CF
»Modernizacia Centier Cystickej Fibrozy v Kosiciach a

bolo 5-diiové Odborné $kolenie pre élenov timu zdravot

Centre Cystickej Fibrozy pre deti v Oblastnej detskej

Frankivsku.  Skolenie multidisciplinarneho timu (M
Frankivsku od 20. do 24. marca 2023. Lektormi §kol
Feketeova z Centra CF pre deti v DFN Kosice a Hugue

SK UA
Ivano-Frankivsku®

nikov v novovytvorenom
] nemocnici v Ivano-
DT) prebehlo v Ivano-
enia boli: MUDr. Anna
Gauchez, renomovany

fyzioterapeut z Franctizska, ktory chodi §kolit fyzioterapeutov a rodicov CF deti na
Ukrajinu od roku 2008.

»Je dolezité spravne diagnostikovat tito zriedkawvii chorobu a zaéat ju véas
a spravne lieéit, hlavne teraz, v dobe, ked’ uz si vo svete lieky, ktoré cysticku fibrézu
lie¢ia. Na Slovensku st tieto inovativne lieky pacientom s CF dostupné od roku 2021, a st
hradené zo zdravotného poistenia a pacienti s touto zdvaznou diagnézou majii skvelil liecbu
amozu zit kvalitng a dlhy zivot. Ani nie pred 40 rokmi sa doZivali ledva 10 rokov. Pre
pacientov s CF na Ukrajine boli tieto lieky nedostupné, avSak od 20. marca 2023 si

dostupné aj vSetkym indikovanym pacientom s CF, ktori o
ze cely administrativny proces prebehne rychle a lieky budii méct
najskor.“ MUDr. Katarina Stépdankova

Dolezitou sucastou Skolenia bol Kurz respiraénej fyzioterapie
v respiracnej fyzioterapii spojeny s praktickou a aktivnc
s fyzioterapeutmi a rodi¢cmi CF deti z Ukrajiny. V ramci proje
pristrojov s inovativnou technolégiou na respiraéni fyziotera

ali na Ukrajine. Verime,
CF pacienti zac¢at' uzivat éo

s témou novych postupov
bu  vymenou skusenosti
ktu sme zakupili 4 kusy
piu SIMEOX (2 ks pre

Centrum CF v Ivano-Frankivsku a 2 ks pre Centrum CF v KoSiciach). Kurz bol
zamerany predovSetkym na pracu s tymto pristrojom. Respiraéna fyzioterapia je stuéastou
komplexnej kazdodennej liecby CF pacientov, ktorej ciefom je hygiena a odhlienenie
dychacich ciest, zefektivnenie funkcie dychacich svalov, Uprava spravneho drzania tela
atym zlepSenie kvality Zivota. Respiraéna fyzioterapia je klicova celozivotna aktivita
kazdého pacienta s CF vykonavana na dennej baze, niekedy aj niekolkokrat za den.

2-ro¢ny projekt MODE CF SK UA implementuje Slovenska CF Asociacia s ukrajinskym
partnerom Regionalnou Klinickou Detskou Nemocnicou v Ivano-Frankivsku od 1. juna
2021. Implementacia projektu pokracuje aj napriek pandémii Covid-19 a vojne na Ukrajine.
Vramci projektu sa podarilo zrealizovat edukadné aktivity akou bola velmi uspesna
Slovenska konferencia cystickej fibrézy v novembri 2022 v Novom Smokovci a Tréning
multidisciplinarneho timu (MDT) v Ivano-Frankivsku, ktory sa uskutoénil 20. - 24. marca
2023. Z projektu boli zakUpené pristroje na diagnostiku, monitoring a liecbu cystickej
fibrézy obe strany: Macroduct, SIMEOX, spirometre, bodyanalyzéry, germicidne ziarice
a zariadenie do izieb pre CF pacientov v Centrach CF v Kosiciach. Pre samotnych pacientov
na Ukrajine boli zakuipené inhalatory, fluttre a osobné spirometre. V ramci inovacii bola
spustena aplikacia CF HERO v ukrajinskom jazyku pre deti s CF a inovativna elektronicka
brozura o moznostiach socialnej pomoci pre rodiny s CF na Slovensku.

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

Cysticka fibréza (CF) je zavazné dediéné zriedkavé multiorganové ochorenie, ktoré skracuje
dlzku zivota a vyrazne ovplyviuje jeho kvalitu a kazdodenny Zivot celej

rodiny. Ochorenie postihuje predovsetkym plica a traviaci systém. VSetci dobre vieme, Ze
bez pluc sa neda dychat a bez dychania sa neda zif. Len dodrziavanim vePmi narocnej
Specialnej kazdodennej celozivotnej lieéby a starostlivosti sme schopni predizit zivot nasim
detom do dospelosti a vyrazne menit jeho kvalitu.

Na Slovensku starostlivost CF pacientom poskytuje 6 zdravotnickych zariadeni, v ktorych st
Centra CF, ktoré stale nenaplhaju vsetky kritéria doporuéené v Eurépskych standardoch.
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.

Moduldtormi CFTR génu
maoZe byt’ lieCenych takmer 85% vietkych pacientov s cystickou fibrozou na Slovensku.
Aj napriek tomu, Ze je tdto liecba financéne velmi ndrocnd verime,
Ze nou budii moct’ byt postupne lieceni vietci CF pacienti, pre ktorych Jje indikovand.

15% pacientov s cystickou fibrézou stdle ¢akd na objavenie lieku na svoje mutdcie.
Tejto malej skupine CF pacientov méZe urychlit’ pristup k novej liecbe
zapojenie slovenskych Centier CF do klinickjch $tudii
a dostupnost Standardnych liecebnych postupov vrdtane transplantdcie pliic i pedene

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.
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MUDr. Katarifia Stépankové, predsednicka CF Asociacie S'g‘;ﬁgﬁﬁgﬁ:ﬁg%ﬁ;'a
0903 608 55} Cfasociacia(a}g&mail.com (CF Asoclacia)
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www.cfasociacia.sk i Park Angelinum 2, 040 01 KoBlce, I60: 4500 7853
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Priloha: Letdk o projekte MODE CF SK UA
Letak o CF
Fotky

Program ENI CBC Madarsko-Slovensko-Rumunsko-Ukrajina 2014-2020 poskytuje EU Jondy na trvalo
udrzatelny rozvoj pozdl hranic Ukrajiny s Madarskom, Slovenskom a Rumunskom, pomdha znizovat rozdiely v
Zivotnej urovni a riesit spolocné problémy pozdlZ tychto hranic.

., Clenské stdty Eurdpskej vinie sa rozhodli prepojit’ svoje know-how, zdroje a osudy. Spolocne vybudovali z6nu
stability, demokracie a trvalo udriatelného rozvoja pri sucasnom zachovani kultiirnej rozmanitosti, tolerancie a
individudlnych slobod. Eurdpska iinia sa zaviazala zdielat svoje uspechy, hodnoty s krajina mi a ndrodmi za jej
hranicami. *

Obsah tlacovej spravy je na vylucnej zodpovednosti CF Asocidcie a nemusi nevyhnutne odrdzat ndzory
Eurdpskej iinie



