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vabi, da se pridruzite

8. EVROPSKEMU TEDNU OSVESCENOSTI O CISTICNI FIBROZI
(OD 21. DO 27. NOVEMBRA 2016)

Strokovni posvet bo v soboto, 26. novembra 2016 ob 10. uri

v dvorani na Pediatri¢ni kliniki, BohoriCeva 20, Ljubljana.

ZA BOJ PROTI

CISTICNI FIBROZI

V EVROPI

Ob tednu osvesc¢enosti o cisti¢ni fibrozi Zelimo z dogodki seznaniti javnost o tej redki bolezni.
CISTICNA FIBROZA (CF) ALI MUKOVISCIDOZA:
NAJPOGOSTEJSA ZIVLJENJSKO OGROZAJOCA DEDNA BOLEZEN V EVROPI
= vsak 30. Evropejec je prenaSalec gena, ki povzroc€a cisti¢no fibrozo
= vec kot 40.000 otrok in mladih odraslih Zivi s cisti¢no fibrozo
= nekateri doCakajo 50 let.. drugi umrejo pri petih letih, odvisno od tega, kje v Evropi Zivijo

= dostop do dobre oskrbe vodi k daljSemu in boljSemu zivljenju

Pridruzite se kampanji solidarnosti za boljse in daljSe zivljenje

bolnikov s cistiéno fibrozo v Evropi!
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PROGRAM:

Uvodni nagovor predsednice drustva

Uros Krivec:

Predstavitev rezultatov ankete

»CF bolnikov portal — Bolnikov dostop do zdravstvenih podatkov«
Ana Kotnik Pirs:

Nova zdravila za zdravljenje cistiCne fibroze

Majda Ostir:

Intravenozna terapija na domu pri otroku s cisti¢no fibrozo

Anze ZdolSek:

Telesna vadba z bolniki s cisti¢no fibrozo v teoriji in praksi

Rok Bavdek:

Predstavitev izbranih vaj in naCrtovanje primerne intenzivnosti vadbe bolnikov s CF
Razprava in zakljuCek sreCanja

Skupscina

Slavka Grmek Ugovsek, .r.

predsednica
Drustva za cisti¢no fibrozo Slovenije

Za pomoc¢ pri izvedbi strokovnega posveta se zahvaljujemo vsem, ki so omogocili izvedbo tega posveta.



