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Ukrajinska konferencia cystickej fibrozy
9.—11. m4j 2023
IVANO-FRANKIVSK, UKRAJINA

Ukrajinska konferencia cystickej fibrozy bola spolufinancovana z eurépskych fondov z Programu
cezhrani¢nej spoluprace HUSKROUA ENI CBC 2014 - 2020, z projektu s &islom:
HUSKROUA/1702/8.2/0008:

»Odovzdavanie skusenosti a vybudovanie CF Centra na zabezpegenie lepSej starostlivosti pacientom
s cystickou fibrézou (CF) v Ivano-Frankivskej oblasti - SK UA CF CARE,

ktory implementuje Slovenska Asocidcia Cystickej Fibrézy spolu s ukrajinskymi partnermi
Regionalnou Klinickou Detskou Nemocnicou v Ivano-Frankivsku a Nadaciou RIMON z Kyjeva
od 1. septembra 2019.

Projekt meni 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.

Ukrajinskt CF konferenciu sa podarilo zrealizovat’ vd'aka prediZeniu implementacia projektu o 12
mesiacov, nakolko sa takéto podujatie nedalo zrealizovat’ podas pandémic Covid-19 ani v prvych
mesiacoch vojny na Ukrajine.

Konferencia mala hybridny format a zagastnilo sa jej 144 tastnikov priamo v Ivano-Frankivsku 9. —
11. maja 2023 a 398 online uéastnikov.

Hlavnymi témami konferencie boli:

I. Nové terapie pre CF

2. Register CF pacientov a vEasna a spravna diagnostika CF

3. Lietba CF v regidnoch Ukrajiny pocas vojny

4. Liecba dospelych CF pacientov a lie¢ba chronickej plicnej infekcie u CF
5. Vyznam vyzivy v lie¢be CF a transplantacie

6. Projekty podporené z programu cezhrani¢nej spoluprace s Ukrajinou HUSKROUA ENI CBC: SK
UA CF CARE a MODE CF SK UA

wle dolefité spravne diagnostikovar’ tiito zriedkavii chorobu a zacat’ ju véas a spravne liecit’, hlavne
teraz, v dobe, ked’ uZ si vo svete lieky, ktoré cystickii fibrozu lie¢ia a pacienti s touto zdvaznou
diagnozou maju skvelii liecbu a mézu zit kvalitny a dihy Zivot. Ani nie pred 40 rokmi sa dozivali ledva
10 rokov. " MUDr. Katarina Stépdnkovd, koordindtorka projektu.

Prevratna zmena v liecbe CF:

Moduldtormi CFTR génu méie byt lieCenych takmer
85 % vietkych pacientov s cystickou fibrézou.
AJ napriek tomu, Ze je tdto liecba financne velmi ndrocnd verime,
Ze fiou budii moct’ byt postupne lieceni vSetci CF pacienti, pre ktorych je indikovand.
Na Slovensku je tito liecba dostupnd od septembra 2020, na Ukrajine od marca 2023.

Obsah tlacovej spravy je na vilucnej zodpovednosti CF Asocidcie a nemusi nevyhnutne odrdzat’ ndzory
Eurdpskej inie
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15% pacientov s cystickou fibrézou stile cakd na objavenie lieku na svoje mutdicie.
Tejto malej skupine CF pacientov moze urjchlit’ pristup k novej liecbe
zapojenie Centier CF do klinickych $tadif
a dostupnost’ Standardnych lie¢ebnych postupov vritane transplanticie pluc i peéene.

Vramei projektu bola v Oblastnej Detskej Nemocnici v Ivano-Frankivsku rekondtruovand ¢ast oddelenia
a prerobend na Centrum Cystickej Fibrézy. Centrum bolo zariadené potrebnym nabytkom a vybavené pristrojmi
nevyhnutnymi na diagnostiku, monitoring a lie¢bu deti s CF (Nanoduct — pristroj na diagnostiku CF, spirometer,
pulzné oxymetre, analyzétor krvi a krvnych plynov, priamo pre CF pacientov inhalatory a fyzioterapeutické
pomécky). Sudastou projektu bola aj edukécia zdravotnickych pracovnikov ako aj samotnych CF pacientov a ich
rodicov pocas 2 workshopov na Ukrajine a 1 workshopu na Slovensku a na Slovenskej CF konferencii v roku
2019 a teraz potas Ukrajinskej CF konferencie v roku 2023.

Projekt meni prileZitosti pre pacientov s CF a poskytne im ako znevyhodnenej skupine rovnaké prileZitosti aké
majd ich zdravi rovesnici. Zintenzivni spoluprdcu medzi regiénmi Slovenska a Ukrajiny v pripade tejto
zriedkavej choroby.

Cysticka fibréza (CF) bola nevylietitel'na zriedkava genetickd multiorgdnova choroba, ktora vyrazne
skracovala Zivot jedincov s CF a ma vel’ky vplyv na kaZdodenni kvalitu Zivota rodin s CF. Vd'aka
inovativnej lieEby sa stala chorobou vel’'mi dobre lietite’nou. Ochorenie postihuje predovietkym plica a
traviaci systém. AZ doneddvna neexistoval Ziaden u&inny liek, ktory by vyliegil tieto deti a mladych dospelych.
Vsetci dobre vieme, Ze bez pliic sa neda dychat’ a bez dychania sa nedé it. VyZzaduje celozivotnu, kazdodennu
lietbu a starostlivost, vdaka ktorej je mozné predizit Zivot jedincov s CF a zlepsit' jeho kvalitu. Len
dodrziavanim vel'mi néro¢nej a Specidlnej kazdodennej starostlivosti a lieSby sme schopni predizit’ Zivot nasim
detom do dospelosti.

K tomu, aby sa to podarilo, je potrebna spolupraca timu odbornikov z rdznych oblasti zdravotnickych a
socidlnych sluZieb, a rodiny, ktora je hlavnym realizatorom kazdodennej lie€by a starostlivosti.

Na Slovensku starostlivost’ CF pacientom poskytuje 6 zdravotnickych zariadeni, v ktorych s Centr CF. Sii to 3
Centra CF pre lie¢bu deti s CF a 3 Centra CF pre lie¢bu dospelych CF pacientov. St v nemocniciach v
Bratislave, Banskej Bystrici a v Kogiciach.

Situdcia na Ukrajine je nepostatujica pre deti s touto zivaZnou diagnézou. Nie je tam zabezpedena ani
dostatotna diagnostika tohto ochorenia potnym testom, existuje len niekolko Centier CF, nie st
k dispozicii primerané lieky a sluzby potrebné ku kaZdodennej celoZivotnej lie¢he CF, CF rodiny si
natené platit’ za mnohé¢ lieky a vySetrenia. Nie je tam dostatoéné povedomie a informovanost’ o tomto
zriedkavom ochoreni ani v odbornej zdravotnickej verejnosti. Vojna, ktord na Ukrajine pretrvava uz
dihdie ako rok, celii situdciu robi elte zloZitejSou, aj ked’ paradoxne vd’aka nej ziskavaju CF pacienti
z UKrajiny lep3i pristup k mnohym lickom, inhaldtorom & lietebnym postupom.

Pocet CF pacientov na Slovensku je 320 z toho je 156 dospelych a 164 deti (ECFSPR 202 1).
Pocet CF pacientov na Ukrajine je 1 000, z toho takmer polovica u% opustila Ukrajinu.

MUDr. Katarina Stépankova, predsedni¢ka CF Asociécic?;f'“if‘;““"' '
0903 608 455, cfasociacia@gmail.com
www.cfasociacia.sk
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w Program ENI CBC' Madarsko-Slovensko-Rumunsko-Ukrajing 2014-2020 poskytuje EU fondy na trvalo udriatelny rozvoj pozdlz hranic
Ukrajiny s Madarskom, Slovenskom a Rumunskom, pomdha zniZoval' rozdiely v Zivotnej iirovai a riesit’' spolocné problémy pozdlz tehto
hranic. ™

. Clenské stafy Eurépskej tinie sa rozhodli prepojit svoje know-how, zdraje a osudy. Spolocne vwhudovali zénu stability, demokracie a trvalo
udrzatelného rozvoja pri sticasnom zachovani kultiirnef rozmanitosti, tolerancie a individudinych slobéd, Eurdpska unia sa zaviazala zdielat
svoje tispechy, hodnoty s krajina  mi a ndrodmi za jej hranicami. *
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Obsah tlacovej spravy je na vilucnej zodpovednosti CF Asocidcie a nemusi nevyhnutne odrdzat ndzory
Eurdpskej tinie




