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TLACOVA SPRAVA — 19, oktéber 2023

Slovenska Asocidcia Cystickej Fibrozy je opit’ ispeSna.
Vd’aka dvom grantom z Programu cezhrani¢nej spolﬁ"praice s Ukrajinou ENI CBC Mad’arsko-
Slovensko-Rumunsko-Ukrajina 2014-2020
a tiez spoluprace s Klubom CF a firmami AKSIS a STAVREM,
uspeSne zmodernizovala
Centrum Cystickej Fibrézy pre dospelych v Univerzitnej nemocnici L. Pasteura v KoSiciach.

Slavnosiné Otvorenie modernizovaného Centra CF pre dospelych v UNLP KoSice
sa uskuto¢ni 23. oktébra 2023 o 14,00 hod v priestoroch riaditel’stva UNLP,
Rastislavova 43, KoSice.

Cielom 2 projektov cezhraniénej spoluprace s Ukrajinou SK UA CF CARE a MODE CF SK UA bolo
zabezpedit’ vy$8iu kvalitu starostlivosti o pacientov s cystickou fibrozou a ich rodinnych prislusnikov
zlepSenim podmienok starostlivosti a liecby modernizaciou Centier CF v Kogiciach a Ivano-
Frankivsku poskytnutim moderného medicinskeho a technického vybavenia spojencho s edukaciou.

Z projektov boli pre Centrum CF v UNLP zakupené ddlezité pristroje: pristroj na diagnostiku cystickej
fibrozy potnym testom - MACRODUCT, ktory je zlatym $tandardom diagnostiky cystickej fibrozy,
pristroj na monitoring stavu vyZzivy CF pacientov — bodyanalyzér, spirometer na sledovanie
placnych funkcii, SIMEOX - najmodernej$i pristroj na kazdodennii respiraénu fyzioterapiu
a multifunkén tladiarefi. CF pacienti trdvia v nemocniciach v Centrach CF vela dasu, a tak do izieb
pre CF pacientov sme zakipili germicidne Ziari€e, chladni¢ky, televizory a polohovatelné kresla.
Vd'aka pomoci firiem AKSIS, STAVREM a Klubu Cystickej fibrozy sme zrekonstruovali 2 izby,
ktoré s vyuzivané predovietkym pre pacientov s cystickou fibrézou podas hospitalizicie. Hodnota
materidlnej pomoci pre Centrum CF PaF UNLP Kosice je priblizne 40 000,-Eur.

Sucastou aktivit projektov bola aj Edukacia zdravotnickych pracovnikov a &lenov CF rodin v oblasti
vasnej diagnostiky, liecby, fyzioterapie, vyzivy a kaZdodennej starostlivosti, potas 11. a 12.
Slovenskej CF konferencie, Ukrajinskej CF konferencie, Kurzov respiraénej fyzioterapie, workshopov
a Skoleni na Slovensku aj na Ukrajine. Podpora starostlivosti o CF bola reglizovana Aplikéciou CF
HERO v ukrajinskom jazyku a elektronickou brozirou o socialnych aspektoch CF, vydavanim
edukacnych letakov a brozir. Z projektov sme podporili aj zapojenie Centier CF do Eurépskeho CF
registra.

Délezité bolo aj vytvorenie podmienok pre ispeiné obhajovanie prav CF pacientov na Ukrajine a na
Slovensku s cielom zabezpeit' lepSie financovanie primeranej lietby a CF starostlivosti a tiez
dostupnost’ novych liekov a terapii. Lie¢ba moduliatormi CFTR génu je na Slovensku dostupna od
roku 2021 a na Ukrajine od roku 2023. Na Slovensku sa vd’aka projektu dostali do platnosti nové
Standardy starostlivosti o CF pacientov.

Realizatormi projektov boli partneri Slovenska Asociacia Cystickej Fibrozy, Oblastna Detska
Nemocnica v Ivano-Frankivsku a Nadacia RIMON z Kyjeva. CF Asociécia na realizacii projektov

velmi uzko spolupracuje s Centrom CF pre deti v DFN KoSice a s Centrom CF pre dospelych
v UNLP Kosice. ,



Projekty menia prilezitosti pre deti a dospelych s CF - mézu im ako znevyhodnenej skupine dat’
rovnaké prileZitosti aké maju ich zdravi rovesnici. Projekt zintenzivni a prehibi spolupracu medzi
regionmi Slovenska a Ukrajiny.

»Je dolefité spravne diagnostikovar’ tiito zriedkavii chorobu a zacat’ ju véas a spravne lieit’, hlavne
teraz, v dobe, ked’' uf si vo svete lieky, ktoré cystickii fibrozu lie¢ia. Na Slovensku sii pacientom
dostupné inovativne lieky — modulitory CFTR génu od septembra 2021, ktoré sii hradené zo
zdravotného poistenia a pacienti s touto zdvainou diagnézou majii skvelii lie¢bu a mézu it kvalitny
a dihy Zivot. Ani nie pred 40 rokmi sa dozivali ledva 10 rokov. Na Ukrajine sii CF pacientom tieto
lieky dostupné od augusta 2023 Katarina Stépdnkovd, koordindtorka projektu.

Moduldtormi CFTR génu méie byt lieCenych takmer
85 % vietkych pacientov s cystickou fibrézou na Slovensku.
Aj napriek tomu, Ze je tdto lie¢ha financne velmi ndrocnd verime,
Ze riou budii moct’ byt postupne lieceni vsetci CF pacienti, pre ktorych je indikovand.

15% pacientov s cystickou fibrézou stile éakd na objavenie lieku na svoje muticie.
Tejto malej skupine CF pacientov méZe urychlit’ pristup k novej liecbe
zapojenie slovenskych Centier CF do klinickych $tidii
a dostupnost’ Standardnych lie¢ebnych postupov
vrdtane transplantdcie plic & pedene.

Situdcia na Ukrajine je nepostatujiica pre deti s touto zavaZnou diagnozou. Nie je tam zabezpedena
ani dostatocna diagnostika tohto ochorenia potnym testom, existuje len niekolko Centier CF, nie si
k dispozicii primerané lieky a sluzby potrebné ku kazdodennej celozivotnej liecbe CF, CF rodiny st
nutené platit’ za mnohé lieky a vySetrenia. Nie je tam dostatoéné povedomie a informovanost o tomto
zriedkavom ochoreni ani v odbornej zdravotnickej verejnosti. Vojna, ktora na Ukrajine pretrvava
uz dlhSie ako rok, celi situdciu robi ete zloZitejSou, aj ked’ paradoxne vd’aka nej ziskavaji CF
pacienti z Ukrajiny lepsi pristup k mnohym liekom, inhalitorom & lie€ebnym postupom.

Cysticka fibréza (CF) bola nevyliefitena zriedkava geneticka choroba, ktora vyrazne
skracovala Zivot jedincov s CF a ma vel’ky vplyv na kaZdodenni kvalitu Zivota rodin s CF.
Vd’aka inovativnej liecby sa stala chorobou vel’mi dobre lieditel'nou.

Na Slovensku starostlivost’ CF pacientom poskytuje 6 zdravotnickych zariadeni, v ktorych s Centra
CF, ktoré v3ak Zial' dodnes nenapliiiaju vietky kritéria doporucené v Eurdpskych $tandardoch pre
Centra CF. S0 to 3 Centra CF pre lie¢bu deti s CF a 3 Centra CF pre lie¢bu dospelych CF
pacientov. Su v nemocniciach v Bratislave, Banskej Bystrici a v Kogiciach.

Potet CF pacientov na Slovensku je 320 z toho je 156 dospelych a 164 deti (ECFSPR 2021).
Potet CF pacientov na Ukrajine je 1 000, z toho viac ako 400 opustilo Ukrajinu.
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