Slovenskéa Asocidcia Cystickej Fibrézy www.cfasociacia.sk SN
Park Angelinum 2, 040 01 KOSICE, SLOVAKIA Bankové spojenie: Pri St i
, 040 \ pojenie: Prima banka, a.s. SEoueksig Asouiioth
Lel:+421 903 608455 1CO: 4500 7853 [BAN: SK40 3100 00000043 5029 6103 °Y§Tééf‘o£“'

> FIBROZY

\. 2 . 29. november 2024
TLACOVA SPRAVA

Slovensko spolu s a Pol’skom st poslednymi krajinami EU,
kde je efektivna lie¢ba trojkombindciou modulatorov CFTR génu pre deti od 2 do 12 rokov
a pre mnohé zriedkavé indikované muticie CF génu NEDOSTUPNA !
Prave dostupnost’ lie€by cystickej fibrozy (CF) bola jednou z astrednych tém $tvrtého roénika V4-CF
konferencie v pol'skom Krakove v diioch 21. — 23. novembra 2024. Uz tradi¢ne sa prvy dei
konferencie uskuto¢nil v priestoroch Sol'nej bane vo Wieliczke, ako symbol soli pre ,,slané deti.
Konferenciu spoluorganizuji pol'ska Nadacia na pomoc rodindm s mukoviscidoézou ,MATIO*
a Slovenska Asociacia Cystickej Fibrozy za podpory eurdpskych organizicii CFE (Cystic Fibrosis
Europe) a ECFS (European Cystic Fibrosis Society).
V4 CF konferencie sa zi¢astnilo 103 uéastnikov zo 17 krajin Eurdpy.

Az 35% slovenskych pacientov s cystickou fibrozou nema dostupni lie€bu z verejného
zdravotného poistenia, napriek tomu, Ze tato existuje.

Za ostatnych 20 rokov sa udiali dramatické zmeny v lie¢be cystickej fibrozy. Cysticka fibréza sa stala
vd’aka modernym terapiam liec¢iteInou zriedkavou genetickou chorobou. Inovativna lie¢ba zvratila
priebeh ochorenia z nelie¢ite’ného na lie¢iteI’'né s prognézou kvalitného produktivneho Zivota
bez pred¢asnej smrti.

Odhalenie priciny cystickej fibrozy odstartovalo vyvoj a&innych a bezpeénych liekov. Dnes nimi
moze byt lieCenych viac ako 85% vsetkych pacientov s cystickou fibrézou na Slovensku. Ku
dnesnému dnu je to ale len 50 % CF pacientov, zvy$nych 35% stdle na pristup k tejto lie¢be ¢aka.

Ziadost’ 0 zmenu a zabezpecenie dostupnosti lieCby aj pre tito skupinu CF pacientov je na MZ SR
od janudra 2024 a stile éakd na odsihlasenie.
Akad je cena ludského Zivota, mladého Zivota, na Slovensku ??

Situ#cia v lie¢be cystickej fibrézy na Slovensku:

Od roku 2020 su slovenskym CF pacientom dostupné inovativne lieky zradu modulatorov CFTR
génu. S0 vhodné pre viac ako 85% pacientov s touto zriedkavou genetickou chorobou. Do dnesnej
doby je tymito liekmi liecena len polovica CF pacientov na Slovensku. Je to lie¢ba, ktora vniesla do
kazdodenného celozivotného trapenia s naroé¢nou kazdodennou symptomaﬂckou lieCbou obrovski
nadej rovnajicu sa zazraku. Tieto lieky zasadne menia priebeh ochorenia a jeho prognézu. Mladym
Fud’om davaji moznost’ Zit" vel'mi kvalitny Zivot, ktory ma budicnost’. Je idedlne zagat’ s touto lieébou
¢im skor, najlepSie od 2 rokov ako je v indikaciach EMA, kym neddjde k trvalym poskodeniam
v jednotlivych organoch. Liecba modulatormi CFTR génu vyrazne spomaluje progresiu ochorenia
a znizuje potrebu hospitalizacii a zlozitych Zivot ohrozujicich komplikacii. Z nelie¢itel’ného
ochorenia sa CF zmenila na liefitel'né ochorenie s prognézou produktivneho Zivota bez
predéasnej smrti.

Pocet CF pacientov na Slovensku je 328 z toho je 172 dospelych a 156 deti (ECFSPR 2023).

Na Slovensku starostlivost’ CF pacientom poskytuje 6 zdravotnickych zariadeni, v ktorych st Centra
CF. Su to 3 Centra CF pre lie¢bu deti s CF a 3 Centra CF pre lie¢bu dospelych CF pacientov. St
v univerzitnych a fakultnych nemocniciach v Bratislave, Banskej Bystrici a KoSiciach.
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