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Povzetek

V publikaciji NASI DOSEZKI opisujemo
aktivnosti drustva, ki smo jih izvedli od
ustanovitve drustva leta 2009, pa do danes, ko
skupaj z Evropskim zdruZenjem za cisti¢no
fibrozo organiziramo jugovzhodno evropsko

konferenco o cisti¢ni fibrozi.

V drustvu izvajamo programe izobraze-
vanja in ozaveSc¢anja javnosti, svetovanja in
podpore uporabnikom ter ohranjanja telesne
zmogljivosti bolnikov. S temi programi
omogocamo bolnikom in njihovim druZinam
boljso kakovost zivljenja. Z urejanjem spletne
strani drustva, izdajanjem publikacij in
videoposnetkov, udeleZevanjem evropskih
srecanj za cisti¢no fibrozo in sre¢anj za redke
bolezni, organizacijo strokovnih posvetov ter
drugih aktivnosti drustva ob evropskem tednu
ozavescenosti izobrazujemo in ozaves$¢amo
javnost o redki bolezni. S pravnim svetovanjem
pomagamo bolnikom in njihovim druZinam pri
uveljavljanju pravic. Organiziramo delavnice za
samopomo¢, na katerih obravnavamo razli¢ne
teme na pravnem, psihosocialnem in pre-
hranskem podroc¢ju. S socialno pomocjo
pomagamo socialno ali drugace ogroZenim
bolnikom s cisti¢no fibrozo. Z individualno
telesno vadbo in rehabilitacijo bolnikov s cisticno
fibrozo pomagamo ohranjati njihovo telesno

zmogljivost.

Na razli¢ne nacine opozarjamo pristojne
organe na izboljSanje statusa bolnikov s cisti¢no
fibrozo in njihovih druZzin. Srecali smo se z
razli¢nimi slovenskimi politiki, predsednikom
Drzavnega zbora RS, drzavno sekretarko Vlade
RS, predsednikom RS, varuhinjo ¢lovekovih
pravic RS in njenim namestnikom, podpredse-
dnico Drzavnega zbora RS in predsednikom

Odbora za zdravstvo.

S poslanskimi pobudami, z dopisi na
pristojne institucije in individualnimi toZbami
pred pristojnim sodiS¢em nam je uspelo
izboljsati polozaj bolnikov s cisti¢no fibrozo in
njihovih druZin. Dolgotrajno bolnim otrokom je
namenjena ucna pomoc¢ v ¢asu odsotnosti od
pouka. S sodno odlocitvijo ima bolnik s cisti¢no
fibrozo pravico do zdraviliskega zdravljenja.
Stipendistu ni treba vracati $tipendije zaradi
opravicljivih zdravstvenih razlogov. Eden od
starSev paima pravico do vi§jega dodatka za nego
otroka in delnega placila za izgubljeni dohodek.
S poslansko pobudo nam je uspelo urediti status
odraslih bolnikov s cisti¢no fibrozo, saj je bil
sprejet zakon, na podlagi katerega imajo osebe,
ki so trajno nezmozne za delo, pravico do
varstvenega dodatka, pa tudi pravico do
nadomestila za invalidnost.

Predstavniki drustva smo se udeleZzili ve¢
sestankov pri pristojnih organih. Bolniki s
cisti¢no fibrozo imajo v breme osnovnega zdrav-
stvenega zavarovanja pravico do zdravil in zivil
za posebne zdravstvene namene (DEKAs in
drugih zivil za prehransko podporo), pravico do
medicinskih pripomockov (elektri¢nega
masatorja plju¢, flutterja, PEEP valvule, sistema
za dovajanje tekocega kisika, pulznega oksimetra
s pripadajocimi senzorji) in pravico do
zdravljenja v tujini, ¢e so v RS izérpane moZnosti

zdravljenja.

Na pobudo drustva so bili obnovljeni
prostori Klini¢nega oddelka za plju¢ne bolezni in
alergije v UKC Ljubljana. Pripravljen je Nacrt
dela na podrocju redkih bolezni v RS,
ustanovljena je Nacionalna kontaktna tocka za
redke bolezni v Sloveniji in z zakonom je dolo¢en

Register redkih nemalignih bolezni.




Abstract

The publication NASI DOSEZKI summarizes
our association's activities that have been carried
out since its establishment in 2009 until present
when we co-organize a South-Eastern European

CF conference with CF Europe.

The Association carries out a variety of
educational and awareness programmes,
consultations and support, programmes for
maintaining fitness of its patients. These
programmes help the patients and their families
to live a better life. We educate and raise public
awareness about this rare disease by editing the
Association's web page, issuing publications and
video recordings, participating in European CF
meetings and rare disease meetings, organizing
expert conferences and other activities relating
to the European awareness week. We provide
legal consultations to the patients and their
families in enforcing their rights. We organize
self-help workshops where various topics
concerning the legal, psychosocial and food-
related fields are addressed. We offer social
support to socially and otherwise disadvantaged
CF patients. We organize individual physical
training and rehabilitation for CF patients to help
them keep fit.

We make the competent authorities aware
of the status of the CF patients and their families.
We had meetings with different Slovene
politicians, the president of the National
Assembly, a state secretary, the president of
Slovenia, the ombudsman and her deputy, the
vice president of the National Assembly and the
president of the Health-Care Board.

We have managed to improve the status of
the CF patients and their families by initiatives of

deputies, letters sent to the competent

institutions and by individual lawsuits at
competent courts. The children with long-term
illness get teaching assistance during their
absence from school. Based on a court decision, a
CF patient has a right to a treatment at a health
resort, a CF student needs not reimburse the
scholarship if he/she resits a year due to
justifiable health-related reasons, one of the
parents of a CF child has a right to get a higher
child-care bonus and partial reimbursement for
the lost income. We managed to regulate the
status of adult CF patients. A law has been
passed, on the basis of which the persons who are
permanently incapable of work have a right to
compensation allowance and also a right to

disability allowance.

Representatives of the Association have
participated in several meetings with the
competent authorities. The basic health-care
insurance fully covers CF medicines and special
care food supplements (DEKAs, Pulmocare,
Ensure, Fresubin, Glucerna, Pediasure and
other). The CF patients have a right to medical
devices (electric massaging device for lungs,
flutter, PEEP valve, liquid oxygen delivery
system, pulse oxymeter with belonging sensors)
and a right to a treatment abroad if the treatment

options in Slovenia have been exhausted.

Upon the Association's initiative, the rooms
in the University Clinical Centre, Division of
Pulmonary Diseases have been renewed. A
national rare disease plan has been prepared, a
national rear disease contact point has been
established, a non-malignant rare disease
registry has been legally defined.




Maksima Oblak Trkov

Uvod

deca vrtnica kot simbol bolnikov s

cisticno fibrozo in naSega drustva

izhaja iz zgodbe matere Weiss, ki je
rodila tri sinove s cisti¢no fibrozo. Delala je kot
prostovoljka za Fundacijo cisti¢ne fibroze leta
1965. Pogosto je klicala vladne in socialne sluzbe,
razne organizacije ter iskala financno pomoc za
raziskave bolezni. Njen stiriletni sin Richard jo je
skrivaj poslusal, ko se je pogovarjala po telefonu.
Ko je govorila, da dela za cisti¢no fibrozo (Cystic
Fibrosis), jo je zaradi podobne izgovarjave
razumel, da dela za »65 vrtnic« (Sixtyfive
Roses).

Tako je vrtnica postala simbol bolnikov s cisti¢no
fibrozo. Cvet je prelep, a vrtnica ima veliko trnov.
Taksno je tudi Zivljenje bolnikov s cisti¢no
fibrozo - lepo, a zelo tezko. Vrtnica je bila Ze v
antiki simbol herojskega poguma, zmagoslavjain
zmage. Taki so tudi nasi bolniki.

Zakonca Mary in Harry Weiss, star$a treh sinov s
cisti¢no fibrozo, sta delovala v prizadevanju, da
bi odkrili zdravilo za to bolezen. V zadnjih petih
desetletjih sta se pogosto pojavljala v javnosti kot
strastna zagovornika napredka v zdravljenju
cisticne fibroze. Prejela sta priznanje za
neprecenljiv prispevek k raziskavam cisti¢ne
fibroze. Zal je Mary v 77. letu starosti umrla 16.
aprila 2016, njen najstarejsi sin Arthur v letu
1996, ko je bil star 36 let, sin Richard je bitko s
cisticno fibrozo izgubil v zacetku leta 2014, v

starosti 52 let, najmlajsi sin Anthony pa Se Zivi.

Predano delo ljudi, kot je bila Mary Weiss, in
pobude mnogih drugih prostovoljcev so znatno
izboljsale kvaliteto Zivljenja bolnikov s cisti¢no
fibrozo.




1.1 Cisti¢na fibroza

Cisti¢na fibroza (CF) ali mukoviscidoza
(MV) je najpogostejSa genetska, avtosomna
recesivna bolezen, ki je za bolnika pogosto
usodna. Izrazi se pri otroku, ki prejme okvarjen
gen od obeh starsSev. Zaradi mutacije gena zboli
eden od 5000 novorojenih otrok na leto, gensko
mutacijo pa nosi vsak 25. ¢lovek. Ce upo$tevamo
te podatke, se v Sloveniji vsako leto rodijo 3 do 4
otroci s cisti¢no fibrozo. Ob predpostavki, da je
njihova povprecna Zivljenjska doba okoli 30 let,
je v Sloveniji okoli 100 bolnikov s cisti¢no fibrozo.

Prvic je bila bolezen opisana Ze leta 1938, ko
jo je Andersenova zaradi pojava cist v trebusni
slinavki poimenovala cisti¢na fibroza pankreasa.
Kasneje, leta 1945, jo je Farber poimenoval
mukoviscidoza, ker gosta sluz povzroca vecino
bolezenskih znakov pri bolnikih s cisti¢no
fibrozo.

V preteklosti so zaradi podhranjenosti in
okuzb dihal umirali ze dojencki in otroci v
zgodnji starosti, z odkritjem gena CFTR (angl.
cystic fibrosis transmembrane conductance
regulator - CFTR), razvojem novih zdravil in
sodobnimi pristopi zdravljenja, pa se je
zivljenjska doba teh bolnikov zvisala.

Po podatkih iz tujine je prognoza bolezni v
zadnjem casu mnogo boljsa, ker se vecina
bolnikov s cisti¢no fibrozo zdravi v posebnih
centrih z visokokakovostno oskrbo. V njih
sodeluje skupina razli¢nih strokovnjakov, med
katerimi so zdravniki specialisti (pediatri,
internisti, pulmologi, infektologi, mikrobiologi),
specializirane medicinske sestre, fizioterapevti,
dietetiki, socialni delavci, klini¢ni psihologi in
farmacevti. Ker je cisticna fibroza bolezen, ki
prizadene ve¢ organskih sistemov, pri

zdravljenju pogosto sodelujejo tudi zdravniki z

drugih specialisti¢nih podrocij (gastro-
enterologi, endokrinologi, diabetologi,
otorinolaringologi, ginekologi). Tako je v
zdravljenje vkljucen Sirok krog specialistov,
katerih delo usklajuje zdravnik, ki je izkuSen v
zdravljenju cisti¢ne fibroze. Nekateri vidiki
zdravljenja se od obdobja dojencka preko
obdobja otrostva do odrasle dobe spreminjajo,
toda temeljni pristop ostaja enak.

Osnovna okvara pri cisti¢ni fibrozi je
moteno prehajanje natrijevih in kloridnih ionov
v celicah vrhnjice, ki prekrivajo zunanje in
notranje povrsSine organov. Zaradi te motnje
pride v pljucih do relativnega pomanjkanja vode
v sluznici dihalnih poti in manjse ucinkovitosti
odstranjevanja sluzi z migetalkami sluznice, t.i.
mukociliarnega cis¢enja, kar ustvarja ugodne
razmere za zgodnje plju¢ne okuzbe in razvoj

kronicne okuzbe.

Glavni vzrok obolevanja in umrljivosti je
bolezen pljuc. Prisotni so tudi simptomi bolezni
prebavil, jeter in Zol¢nika, kot sekundarni bolezni
pa se pojavita Se sladkorna bolezen (diabetes) in
zmanjSana kostna gostota (osteopenija,
osteoporoza). Poleg tega imajo lahko bolniki s
cisticno fibrozo prizadet nosni organ (nosne in
obnosne votline ter nosno Zrelo), kar povzroca
oteZeno dihanje skozi nos, poslabSanje voha,
kroni¢ni sinuzitis in nosno polipozo. Zaradi
ponavljajo¢e uporabe nekaterih antibiotikov
lahko pride do okvare notranjega usesa.

Zdravljenje je usmerjeno v intenzivno
preprecevanje plju¢nih okvar in podhranjenosti
ter ohranjanje optimalne kakovosti Zivljenja.

8 uvoD



1.1. CISTICNA FIBROZA

Na ugodnejsi potek zdravljenja plju¢nih
obolenj pri cisti¢ni fibrozi vpliva zgodnje
uvajanje ¢is¢enja dihalnih poti, t.i. respiratorna
fizioterapija. Starsi otrok s cisti¢no fibrozo in
kasneje bolniki sami se naucijo fizioterapevtskih
metod, ki jih doma redno izvajajo veckrat
dnevno. S tem se olajsa izkasljevanje goste sluzi,
ki se nabira v pljucih. Pred tem bolniki s pomocjo
inhalatorja inhalirajo zdravila, ki zmanjSujejo
viskoznost sluzi in izboljSujejo ciS¢enje dihalnih
poti. Okuzba pljuc se pri cisti¢ni fibrozi pojavi
zelo zgodaj, zato je Ze pri majhnih otrocih
potrebno antibioti¢cno zdravljenje. Ko plju¢na
bolezen pri cisti¢ni fibrozi napreduje in se razvije
kroni¢na okuzba, je ob poslabSanju pogosto
potrebno zdravljenje z intravenskimi antibiotiki.
V nekaterih centrih v tujini ustrezno uspo-
sobljeni star$i ali bolniki izvajajo intravensko
antibioti¢no zdravljenje na domu, pri ¢emer
prejmejo zdravila, pripomocke in ustrezna
navodila. Epizode poslabsanja obi¢ajno spremlja
upadanje pljuc¢ne funkcije, ki s¢asoma privede do
dihalne odpovedi. Presaditev plju¢ je zaenkrat
edina moZnost, ki omogoca preZivetje bolnikov.
Zato je toliko bolj pomembno, da starsi otroku s
cisti¢no fibrozo redno izvajajo ciS¢enje dihalnih
poti in poskrbijo za ustrezno telesno dejavnost.
Dejstvo je, da redna respiratorna vadba v
kombinaciji s fizi¢no aktivnostjo pomembno
vplivata na izboljSanje plju¢ne funkcije obolelih
otrok, seveda ob pomoci in sodelovanju starsev.

Pri bolnikih s cisti¢no fibrozo sta poglavitna
vzroka podhranjenosti okvarjena prebava
hranil v prebavilih in okvarjena ali nepopolna
absorpcija hranil v ¢revesju zaradi motenega
delovanja trebusne slinavke. Prehrana otroka s
cisti¢no fibrozo temelji na povecanem
energijskem vnosu. Nekateri otroci lahko
dolocen ¢as normalno napredujejo v telesni teZi
in rasti ter se temu primerno razvijajo. Otroci z
napredovanimi plju¢nimi teZavami pa imajo

kmalu 50 do 60 % vecje energijske potrebe kot

njihovi zdravi vrstniki. Pogosto tudi tak nacin
prehranjevanja bolniku ne zadostuje, zato so
potrebni dodatki visokokalori¢nih napitkov,
bogati z vitamini in minerali. Ko se plju¢na
funkcija Se poslab8a, lahko zaradi oteZenega
dihanja in vnetnih sprememb, ki so posledica
kroni¢ne okuzbe, pride do hujsanja in pospesSene
presnove, kar dodatno prispeva k nezadostni
prehranjenosti. Podhranjenost je povezana z
okvarjenim plju¢nim delovanjem, zato je
pomembno, da se poskusa ohranjati dolocen
indeks telesne mase predvsem s prehranskimi
dodatki. Nekateri bolniki potrebujejo dodaten
vnos hrane skozi nosno Zrelno cevko v &revo
(enteralna prehrana), drugi pa celo preko
gastroenterostome, kar ustrezno usposobljeni
starsilahko izvajajo tudi doma.

Okvara jeter je posledica zapore Zol¢nih
vodov, ki lahko povzroci cirozo jeter. V primeru
napredovanja bolezni je potrebna presaditev
jeter.

Cisti¢no fibrozo pogosto spremlja slad-
korna bolezen, ki je resno bolezensko stanje in
Se poslabsuje plju¢no simptomatiko ter
bolnikovo pocutje, kar je lahko vzrok smrti.

Pri bolnikih s cisti¢no fibrozo pride tudi do
zmanjSanja kostne gostote in s tem do
poveCanega tveganja za zlome kosti in reber.
Ponavadi se zmanjSana kostna gostota pojavi pri
bolnikih v adolescen¢nem obdobju. Posledi¢no se
zmanjSata plju¢na funkcija in sposobnost
izkasljevanja ter c¢is€enja dihalnih poti, kar
privede do poslab$anja plju¢ne bolezni.

Obicajno Zenske s cisti¢no fibrozo niso manj
plodne kot zdrave Zenske. Danes imajo mnoge
Zenske s cisti¢no fibrozo otroke, z daljSanjem
Zivljenjske dobe pa se jih bo zanje odlocalo Se vec.
Pri oskrbi nosec¢nic s cisti¢no fibrozo je potrebno

tesno sodelovanje skupine strokovnjakov, ki
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1.1. CISTICNA FIBROZA

vodijo bolezen, in skupine izkuSenih
porodnicarjev. Vec¢ina moskih s cisti¢no fibrozo je
neplodnih, vendar moderni postopki oploditve z
biomedicinsko pomoc¢jo omogocajo tudi mladim

moskim s cisti¢no fibrozo, da imajo otroke.

Z interdisciplinarnim pristopom do
zdravljenja cisti¢ne fibroze se znatno izboljsa
bolnikova kakovost Zivljenja. Z novimi medi-
cinskimi postopki se bo oskrba bolnikov v
prihodnosti Se izboljsala, zato je pomembno, da ti
bolniki prejemajo zdravstveno oskrbo v
posebnih zdravstvenih centrih ob sodelovanju
multidisciplinarne skupine strokovnjakov in
starSev.

Poleg nastetih bolezenskih tezav je pri
cisti¢ni fibrozi pomemben tudi psihosocialni
vidik. V prvem obdobju se mora druZina
organizirati tako, da bo kljub zahtevni negi
otroka s cisti¢no fibrozo vsakodnevno Zivljenje
&im bolj osrecujoe za vse druzinske ¢lane. Ce se
druZina prevec osredotoci zgolj na obveznosti, se
lahko zgodi, da se bo kdo iz druZine umaknil. Zato
je toliko bolj pomembno, da se starSe razbremeni
in se jim omogoci, da lahko ostanejo doma pri
bolnem otroku. Ko se otrokovo zdravstveno
stanje poslabSuje in so hospitalizacije vse
pogostejse, se duSevna stiska Se poglobi. Zadnje,
zelo tezavno obdobje, pa je prav gotovo
presaditev pljuc, ko se bolnik sooci s smrtjo.
Bolnike obicajno napotijo na presaditev, ko
zdravnik meni, da je njihova pri¢akovana
Zivljenjska doba le Se leto dni. Zato se precej
bolnikov za presaditev ne odloci, omejene pa so
tudi moznosti, da bodo za presaditev na voljo
ustrezna pljuca. Priblizno 40 % bolnikov na
cakalnem seznamu presaditve ne docaka. Ob
uspedni presaditvi plju¢ se pri¢akovani izid
zdravljenja izboljSuje, saj je danes petletno
prezivetje okoli 60 %. Bolniki so po presaditvi
plju¢ mocno ogrozeni zaradi zapletov, zavrnitve
organain okuzb.

Ceprav je zdravljenje cisti¢ne fibroze bolj ali
manj simptomatsko in je presaditev plju¢ ob
hudo napredovani bolezni edina moznost, pa
veliko obeta gensko zdravljenje, s katerim bi

odpravili osnovno bolezensko okvaro.

Sedanji trendi kazejo pomemben napredek
v zdravljenju cisti¢ne fibroze v prihodnosti. Zato
je nujno, da bolniki s cisti¢cno fibrozo ob
kakovostni zdravstveni oskrbi in psihi¢ni
podpori najblizjih vzdrzujejo svojo plju¢no
funkcijo tako, da bodo nove postopke zdravljenja
docakali v optimalnem zdravstvenem stanju.
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1.2 Drustvo za cisti¢no fibrozo Slovenije

V go-ih letih je v okviru Drustva plju¢nih in
alergijskih bolnikov Slovenije delovala Sekcija za
cisti¢no fibrozo, kjer so si starsi otrok s cisti¢no
fibrozo izmenjavali izkusnje. Ker cisti¢na fibroza
ne prizadene samo plju¢, temve¢ tudi ostale
organske sisteme, in je redka bolezen, v Sloveniji
Se vedno premalo poznana, smo na pobudo
bolnikov s cisticno fibrozo in njihovih starsev
ustanovili Drustvo za cisti¢no fibrozo Slovenije
na ustanovnem zboru 3. 11. 2009, katerega
ustanoviteljica in predsednica je postala
dotedanja vodja Sekcije, gospa Slavka Grmek
Ugovsek.

Drustvo je bilo 1. 12. 2009 vpisano v register
drustev Upravne enote Ljubljana in deluje na
obmodju celotne Republike Slovenije.

Drustvo opravlja humanitarno dejavnost na
podrodju zdravstvenega oziroma socialnega
varstva in je humanitarna organizacija, ki je
bila vpisana 21. 9. 2010 v razvid humanitarnih
organizacij pri Ministrstvu za zdravje. Drustvo
zdruZuje bolnike z redko boleznijo cisti¢no
fibrozo, njihove svojce, zdravstveno in drugo
osebje, ki podpirajo dejavnost in Zelijo biti ¢lani

drustva.

Namen drustva je organizirana pomo¢
vsem bolnikom s cisti¢no fibrozo in njihovim
druzinam za dosego visje kakovosti Zivljenja, ki
pripomore k boljSemu in daljSemu Zivljenju
bolnikov. Drustvo je namenjeno reSevanju in
lajSanju socialnih stisk ter teZav ljudi, nudenju
pomoci bolnikom, katerih zdravje ali Zivljenje je

ogrozeno, in njihovi krepitvi zdravja.

Glavni cilj drustva je izboljsanje kakovosti
Zivljenja bolnikov s cisti¢no fibrozo in njihovih

druzin.

Dejavnosti drustva so vezane na izvajanje
programov izobraZevanja in informiranja,
svetovanja in podpore uporabnikom, ohranjanja
telesne zmogljivosti bolnikov ter drugih
programov na podroc¢ju zdravstvenega in
socialnega varstva za dosego najviSje moZne
kakovosti zivljenja bolnikov s cisti¢no fibrozo.
Drustvo se zavzema za varstvo ¢lovekovih pravic,
izboljSanje statusa in pravic bolnikov ter njihovih
druzin, ozavesca strokovno in drugo javnost o

Zivljenjsko ogrozajoci, redki bolezni.

uvoD 1
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2 Program in delovanje drustva

V drustvu izvajamo razli¢ne programe, ki so
v pomo¢ bolnikom in njihovim druZinam za
dosego visje kakovosti zZivljenja. Drustvo se vsako
leto prijavi na javni razpis za sofinanciranje
projektov in delovanje drustva. Programe in
delovanje drustva na drZavni ravni sofinancira
Fundacija za financiranje invalidskih in
humanitarnih organizacij Republike Slovenije
(FIHO). Pri izvajanju aktivnosti in programov
drustva so z donacijami finan¢no pomagala tudi
podjetja, ki s objavljena na spletni strani
http://www.drustvocf.si/razno/donatorji/ ter

drugi posamezniki

Z ozaveScanjem strokovne in druge
javnosti o redkih boleznih, med katere spada
cisti¢na fibroza, Zelimo informirati ljudi in javne
institucije, da bi prepoznali tudi potrebe bolnikov
z redkimi boleznimi, ki niso mnozi¢ne. Zato v
drustvu izvajamo razli¢ne aktivnosti, izdajamo
publikacije, videe, azurno vzdrZujemo spletno
stran drustva, organiziramo delavnice,
strokovne posvete, sre¢anja in izobrazevanja ter
svetujemo bolnikom in njihovim druZinam na
pravnem, psiholoSkem in prehranskem
podroc¢ju. Z individualno telesno vadbo in
rehabilitacijo bolnikov s cisti¢no fibrozo
Zelimo ohraniti telesno zmogljivost bolnikov in
povecati zavedanje o pomenu telesne vadbe in

zdravega nacina Zivljenja.

Drustvo od ustanovitve opozarja na nujnost
vzpostavitve in vodenja nacionalnega registra
bolnikov z redkimi boleznimi, s katerim bi
spremljali podatke o Stevilu vseh bolnikov z
dolo¢eno redko boleznijo v Sloveniji in Stevilu
novih primerov bolezni v dolo¢enem ¢asovnem
obdobju. Ta register bi bil podlaga za
epidemioloske in klini¢ne raziskave, ki vodijo k

izboljSanju oskrbe in zdravljenja teh bolnikov.

Podatki, ki se zbirajo v evropskem registru za
cisticno fibrozo, omogocajo spremljanje
zdravljenja bolnika s cisti¢no fibrozo skozi
celotno Zivljenjsko obdobje. Namen tega registra
je zbiranje podatkov za epidemioloske raziskave
in primerjalnih vidikov obravnave cisti¢ne
fibroze v sodelujocih drzavah, ki spodbujajo nove
standarde za obravnavo bolezni. Podatki iz
registra omogocajo presojo o tem, kateri nacini
zdravljenja in oskrbe so ucinkovitejsi ter nudijo
vpogled v trende poteka bolezni (npr. porasta
novih okuzb ali zapletov).

V drustvu se zavzemamo za vzpostavitev
centra za cisti¢no fibrozo na nacionalni ravni,
ki bi omogocil zdravstveno obravnavo po
evropskih standardih za vse bolnike s cisti¢no
fibrozo v Sloveniji, ne glede na zdravstveni
zavod, kjer se bolniki zdravijo. Ker gre za redko
bolezen, je izredno pomembno sodelovanje in
izmenjava znanja med strokovnjaki v posebnem
centru, ki bi temeljil na multidisciplinarni

obravnavi bolnikov s cisti¢no fibrozo.

Drustvo vsako leto aktivno sodeluje ob
evropskem tednu ozavesScenosti o cisticni
fibrozi, ki poteka sredi novembra. S tem
seznanjamo $ir§o javnost o cisti¢ni fibrozi v
celotni Evropi. V novembru 2018 skupaj z
evropsko zvezo nacionalnih zdruZenj cisti¢ne
fibroze organiziramo jugovzhodno evropsko
konferenco o cisti¢ni fibrozi za strokovno in $irso

javnost.

Ker so posledice te bolezni daljnoseZne, se
trudimo, da bi s skupnimi moc¢mi vec storili za
bolnike s cisti¢no fibrozo, izbolj$ali njihov
poloZaj in nacine zdravljenja.




2.1 [zobrazevanje in ozavescanje uporabnikov

2.1.1 Spletna stran drustva in ozavescanje javnosti

Drustvo ima vzpostavljeno spletno stran
http://www.drustvocf.si s pomembnimi

informacijami o redki bolezni, cisti¢ni fibrozi. Na
njej objavljamo aktualne novice in dogodke,
elektronske publikacije in videoposnetke,
raziskovalne in diplomske naloge, zakonodajne
in evropske dokumente ter medijske in druge
objave, ki so pomembne za strokovno in drugo
javnost.

Drustvo ozavesca javnost o redki bolezni,
cisticni fibrozi, problematiki bolnikov s cisti¢no
fibrozo in njihovih druzin v razlicnih medijih.
Objave medijev so dostopne na spletni strani

http://www.drustvocf.si/razno/mediji/.

Vsako leto smo sodelovali ob evropskem dnevu
redkih bolezni:

2011 - tiskovna konferenca na Pediatri¢ni
kliniki Ljubljana,

2011 - predstavitev Nacrta dela na podrocju
redkih bolezni v Univerzitetnem klini¢cnem
centru Ljubljana,

2012 - strokovno srecanje v Cankarjevem
domu Ljubljana,

2013 - strokovno srecanje v Cankarjevem
domu Ljubljana,

2014 - strokovno srecanje v Cankarjevem
domu Ljubljana,

2015 - 1. nacionalna konferenca ob dnevu
redkih bolezni na Brdu pri Kranju,

2016 - 2. nacionalna konferenca ob dnevu
redkih bolezni na Brdu pri Kranju,

2017 - 3. nacionalna konferenca ob dnevu
redkih bolezni na Brdu pri Kranju,

2018 - 4. nacionalna konferenca ob dnevu

redkih bolezni na Brdu pri Kranju.
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2.1.2 Publikacije in videoposnetki drustva

V casu delovanja druStva smo izdali

publikacije in videoposnetke:

Prvi koraki s cisti¢no fibrozo, 2010;
Soocanje s cisti¢no fibrozo, 2010;
Pravilna in varna uporaba zdravil,
prirocnik, 2010;

e Otrok s cisti¢no fibrozo v Soli, prirocnik,
2011;
Presaditev plju¢, prirocnik, 2011;
Zvedava vpraSanja o cisti¢ni fibrozi z
Olijem in Nush, video, 2012;
Gibanje je zivljenje, video, 2012;
Gibanje je zivljenje, prirocnik, 2012;
Interakcije ali medsebojno delovanje
zdravil, prirocnik, 2012;

e (isti¢na fibroza in dijaki v Soli, video,
2013;

e Gibanje je Zivljenje, prirocnik za otroke,

2014;

@ Pravice bolnikov in kroni¢no bolnih
oseb, prirocnik, 2017;

@ Telesna vadba za bolnike s cisti¢no
fibrozo, prirocnik, 2017.
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2.1.3 Evropska srecanja za cisti¢no fibrozo

Nase drustvo je vklju¢eno v evropsko zvezo
nacionalnih zdruZenj cisti¢ne fibroze (Cystic
Fibrosis Europe - CFE).

Vsako leto smo se predstavniki drustva

udelezili evropske konference o cisti¢ni fibrozi:

2010 - Valencija v Spaniji,

2011 - Hamburg v Nemciji,

2012 - Dublin na Irskem,

2013 - Lizbona na Portugalskem,
2014 - G6éteborg na Svedskem,
2014 - Solun v Gr¢iji,

2015 - Bruselj v Belgiji,

2016 - Basel v Svici,

2017 - Sofija v Bolgariji.

Povzetke s konferenc so udelezenci
predstavili na strokovnih posvetih drustva.
Predstavnica drustva je leta 2015 v Bruslju v
Belgiji predstavila delovanje in aktivnosti nasega
drustva. Trem fizioterapevtkam iz slovenskih
klinik, kjer obravnavajo bolnike s cisti¢no
fibrozo, je drustvo v letu 2015 omogocilo
udelezbo na evropski delavnici o fizioterapiji v
Krakovu na Poljskem. Predstavnik nasega
drustva je leta 2016 v Baslu v Svici na delavnici
medicinskih sester predstavil zdravstveno nego
bolnikov s cisti¢no fibrozo v Sloveniji.

2.1.4 Srecanja s slovenskimi politiki

Ob evropskem tednu ozaves$cenosti o
cisti¢ni fibrozi smo predstavniki drustva obiskali
nekatere drZavne institucije in jim predstavili
problematiko bolnikov s cisti¢no fibrozo.
Obiskali smo:

e predsednika DrZavnega zbora
Republike Slovenije, gospoda Pavla
Gantarja, 13. 11. 2009;

e drzavno sekretarko Vlade Republike
Slovenije, gospo Vlasto Vivod,
1.12.2010;

e predsednika Republike Slovenije,
gospoda Danila Tiirka, 23. 11. 2011;

e varuhinjo ¢lovekovih pravic Republike
Slovenije, gospo Vlasto Nussdorfer in
njenega namestnika gospoda Toneta
Dolcica, 23. 11. 2015;

e podpredsednico DrZavnega zbora
Republike Slovenije, gospo Bojano
Murs$i¢ in predsednika Odbora za
zdravstvo, gospoda Tomaza Gantarja,
24.11.2015.
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2.1.5 Strokovni posveti in druge aktivnosti drustva

ob evropskem tednu ozaveScenosti

Organizirali smo strokovne posvete, na
katerih so strokovnjaki predstavili razli¢ne
vsebine, bolniki in starsi pa osebne izkus$nje s
cisti¢no fibrozo, kakor tud stanje pred in po
presaditvi plju¢. Ob evropskem tednu oza-
vescenosti o cisti¢ni fibrozi smo izvedli tudi

druge aktivnosti.

V casu delovanja drustva smo organizirali

strokovne posvete in srecanja:

e 1. evropski teden ozaveScenosti o
cisti¢ni fibrozi, 14. 11. 20009, Ig;
5.in 6. 6.2010, Terme Lendava;
11. 9. 2010, Ljubljana;
2. evropski teden ozavesScenosti o
cisti¢ni fibrozi, 20. 11. 2010, Ljubljana;
18.in19. 6. 2011, Moravske Toplice;
3. evropski teden ozavescenosti o
cisti¢ni fibrozi, 26. 11. 2011, Ljubljana;
16.in17. 6. 2012, Debeli rtic;
4. evropski teden ozave$cCenosti o
cisti¢ni fibrozi, 17. 11. 2012, Ljubljana;
22.6.2013, Crnivec;
5. evropski teden ozavescenosti o
cistic¢ni fibrozi, 23. 11. 2013, Domzale;
21.06. 2014, Crnivec;
6. evropski teden ozavescenosti o
cisti¢ni fibrozi, 22. 11. 2014, Maribor;
20. 6. 2015, Smarjeske Toplice;
7. evropski teden ozavesScenosti o
cisti¢ni fibrozi, 21. 11. 2015, Ljubljana;
18.6.2016, Crnivec;
8. evropski teden ozaveSenosti o
cisti¢ni fibrozi, 26. 11. 2016, Ljubljana;

e 9. evropski teden ozavescenosti o
cisti¢ni fibrozi, 25. 11. 2017, Ljubljana;

e 10. evropski teden ozaveScenosti o

cisti¢ni fibrozi in 9. jugovzhodna
evropska konferenca o cisti¢ni fibrozi,

16.in17. 11. 2018, Ljubljana.

Po vsakem strokovnem posvetu smo izdali
zbornik predavanj. Ob evropskih tednih
ozavescenosti o cisti¢ni fibrozi smo prevedli
oziroma pripravili plakate in drugo promocijsko
gradivo. UdeleZzencem dogodkov smo razdelili
promocijska darila (npr. zapestnice, balone,
piscalke, pisala, koledarcke) v podporo kampanji
za daljse in boljse Zivljenje bolnikov s cisti¢no
fibrozo.

Predstavnica drustva se je ob 1. in 2.
evropskem tednu ozavescenosti o cisti¢ni fibrozi
(11. 11. 2009 in 10. 11. 2010) udelezila osrednjega
dogodka evropske kampanje v Evropskem
parlamentu v Bruslju. Na naSem strokovnem
sreCanju je spregovorila o problemih, ki so jih
izpostavili bolniki, zdravniki, evropski poslanci
ter zainteresirana javnost. Dogodka evropske
kampanje v Evropskem parlamentu se je dne
14. 11. 2013 udeleZila gospa Andreja Kokalj iz
pisarne evropske poslanke Zofije Mazej Kukovic.

20. 11. 2010 smo na Pediatri¢ni kliniki v
Ljubljani pripravili razstavo likovnih del
osnovnosolcev na temo Ohranimo zdrava
plju¢a. Sportnim uditeljem in profesorjem smo
posredovali gradivo s sporocilom ucencem in
dijakom, da je skrb za lastno telo za nas ne le
priporocilo, temve¢ stvar preZivetja. Dali smo
pobudo, da $portni pedagogi v osnovnih in
srednjih $Solah izvedejo uro, namenjeno
razgibavanju prsnega kosSa in tehnikam
pravilnega dihanja. V raziskovalni nalogi s

podrodja biologije z naslovom Cisti¢na fibroza,
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2.1.5 STROKOVNI POSVETI IN DRUGE AKTIVNOSTI DRUSTVA OB EVROPSKEM TEDNU OZAVESCENOSTI

ki jo je v okviru natecaja Znanost mladini
pripravila dijakinja Gimnazije Vi¢, smo izkusnje z
obvladovanjem bolezni prispevali tudi mi.

26. 11. 2011 so na koSarkarski tekmi med
novomesko Krko in beograjsko Crveno zvezdo
nasi koSarkarji med ogrevanjem nosili majice z
logotipom nasega drustva. Tekmo v Sportni
dvorani Leona Stuklja v Novem mestu so si

ogledali tudi ¢lani naSega drustva.

17. 11. 2012 smo na Gimnaziji Vi¢ izvedli

dobrodelno zumbo.

V letu 2013 smo sodelovali v evropski
kampanji tako, da smo sporocila o cisti¢ni
fibrozi posredovali opici, ki jih je ponesla iz
Video

posnetek je dostopen na spletni strani drustva

celotne Evrope v Evropski parlament.

http://www.drustvocf.si/.

Maja in Alja - prizora iz videa.

Gimnazijskim profesorjem biologije in
dijakom smo posredovali gradivo (film Cisti¢na
fibroza in dijaki v Soli in priro¢nik Otrok s
cisticno fibrozo v Soli) s priporocilom, da se
pogovorijo o genetski bolezni, nato pa gradivo
podarijo Solski knjiznici. Sodelovali smo v
intervjujih pri seminarski nalogi z naslovom
Zivljenje s cisti¢no fibrozo, ki so jo pripravile
Studentke Oddelka za specialno in reha-
bilitacijsko pedagogiko Pedagoske fakultete v
Ljubljani v okviru predmeta ucenje in poucevanje
gibalno oviranih in dolgotrajno bolnih oseb.

V letu 2014 smo v intervjujih sodelovali pri
magistrskem delu z naslovom DruZina s
kroni¢no bolnim otrokom - primer cisticne
fibroze v Sloveniji, ki ga je pripravila studentka
Fakultete za druZzbene vede v Ljubljani. Ob
mednarodnem dnevu redke Pompejeve bolezni
na Pediatri¢ni kliniki Ljubljana je imela
predsednica drustva 15. 4. 2018 predavanje z
naslovom Redka bolezen - cisti¢na fibroza.

V letu 2016 smo sodelovali v intervjujih pri
doktorski disertaciji z naslovom Odziv druzine
na kroni¢no bolezen in relacijska druzinska
terapija, ki jo je pripravila studentka programa
Zakonske in druZinske terapije na Teoloski
fakulteti v Ljubljani. Na Srednji vzgojiteljski Soli
in Gimnaziji Ljubljana je projektno nalogo z
naslovom Zivljenje s cisti¢no fibrozo pripravila
¢lanica drustva. Tudi Studentka Medicinske
fakultete v Ljubljani, ki je ¢lanica nasega drustva
je pripravila seminarsko nalogo z naslovom

Cisti¢na fibroza - razvoj v svetu in pri nas.

V okviru strokovnega posveta na Pediatri¢ni
kliniki na temo Optimalna prehranjenost oseb s
cisticno fibrozo je imela predsednica drustva
19. 5. 2017 predavanje z naslovom Vloga drustva
pri izboljSanju stanja kroni¢nega bolnika -
primer prehranjenosti.
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DRUSTVO ZA CISTIENO FIBROZO SLOVENIJE
Q> CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION OF SLOVENIA

Trostova 5 T
4. SI2921g W hip: /. drustvoct.com
i E: cisticna.fibroza.slo@gmail.com
“\_Slovenija @g

VABI,
da se pridruzite
1. evropskemu tednu osve$¢enosti o cisticni fibrozi
9. do 15. novembra 2009
v soboto, 14. novembra 2009
z zaGetkom ob 10. uri
v sejni dvorani (ll. Nadstropje) Centra Ig,

Banija 4, IG

O cisti¢ni fibrozi, ki je najpogostej$a Zivljenjsko ogrozajo¢a dedna bolezen
v Evropi, katera lahko privede do presaditve plju¢, bodo spregovorili
strokovnjaki iz Univerzitetnega klinicnega centra Ljubljana, Pediatricne
klinike in Interne klinike, Klinicnega oddelka za plju€ne bolezni in alergijo:
mag. Andreja Borinc Beden, dr. med.
asist. Jernej Brecelj, dr. med.
doc. dr. Barbara Salobir, dr. med.
prim. mag. Matjaz Turel, dr. med.
Sedemnajstletna Alja Klara Ugovsek, dekle s presajenimi pljuci,

ki oboleva za to hudo boleznijo, cisti¢no fibrozo,
pa bo predstavila svoj boj za Zivljenje.

» DRUSTVO ZA CISTIENO FIBROZO SLOVENIJE
CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION OF SLOVENIA
Trostova ulica 5

A SI-12921g Email: cisticna.fibroza.slo@gmail.com
“_ Slovenija i crushoctcom

vabi
na strokovno srecanje
bolnikov s cisti¢no fibrozo, njihovih druzin,
zdravstvenega in drugega osebja,
ki bo v soboto
11. septembra 2010,
na Pediatri¢ni kliniki Ljubljana
(Bohoriceva 20)

Strokovno sre¢anje je namenjeno bolnikom s cisticno fibrozo, njihovim druzinam,
zdravstvenemu in drugemu osebju ter vsem, ki jih zanima tematika. Program bo izveden v
obliki predavanj strokovnjakov, izkusenj starsev in bolnikov ter pogled iz o¢i mladostnikov.
To sre€anje je obenem tudi priloZnost za izmenjavo izkuSenj vseh, ki se na kakrsenkoli

nacin sredujemo s to boleznijo.

PROGRAM:

9.55  Uvodni nagovor predsednice drustva

10.00  Andreja Borinc Beden: Porocilo iz 33. evropske konference o cisticni fibrozi
10.20  Barbara Salobir: Novosti v zdravljenju in pomen prehrane pri odraslih bolnikih s

cisti¢no fibrozo — porodilo iz 33. evropske konference o cisticni fibrozi

10.40 Petra Bezeljak: Ozave$cenost o cisticni fibrozi med mladimi

11.00  Tanja Beéan: Sola in bolezen — bolni$niéna $ola

11.20  Tadeja Rudolf Vahtar: Vkljuevanje otrok s cisti¢no fibrozo v obSolske dejavnosti
11.40  Petra Ferfolja: To Gudovito Zivljenje — izkusnje s cisti¢no fibrozo v odraslosti

12.00 Razprava in zakljuek srecanja

VLJUDNO VABLJENI !
S to predstavitvijo bi radi javnost osvestili o cisti¢ni fibrozi in omogocili
dobro oskrbo, ki bo dostopna vsakemu bolniku s cisti¢no fibrozo. Slavka Grmek Ugovsek, L.r.
predsednica drustva
Pridruzite se kampaniji solidarnosti za bolj$e in dalj$e Zivljenje
bolnikov s cisti¢no fibrozo v Evropi!
N DRUSTVO ZA CISTIENO FIBROZO SLOVENIE
Q CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION OF SLOVENIA PROGRAM:
Trostova ulica 5
S1-1292 I
A Siovenia” e e oo Sobota, 5. junii 2010
vabi 9.55  Uvodni nagovor predsednice drustva
L. 10.00 Damjan Glavac: Genetika cisticne fibroze 1989 do 2010
na strokovno sre¢anje 10.20  Jernej Brecelj: Kaj lahko storimo za izbolj$anje apetita pri bolniku s CF
§ e o . 10.40  Barbara Salobir: Prehrana bolnika s cisti¢no fibrozo po presaditvi plju¢
bolnikov s cisti¢no fibrozo, njihovih druzin, 11.00 Sasa Krzi¢: Prehranska podpora bolnika s cisti¢no fibrozo
zdravnikov in drugega zdravstvenega osebja, 11.10  Razprava in odmor
ki bo v soboto in nedeljo, 11.30  Marija Spelié: Komunikacija — medicinska sestra med bolnikom in svojci
11.50 Metka Paragi: MoZnosti uporabe pnevnokoknega cepiva pri bolnikih s CF
5. in 6. junija 2010, 12.10  Majda Ostir, Ana Gali¢: Prepre¢evanje okuzb v bolni$nici in v domacem okolju
v Termah Lendava 1230 Razprava
13.00 Kosilo

(dvorana v Hotelu Lipa)

Drustvo za cisti¢no fibrozo Slovenije je novol rovijeno drustvo,
pomodéi bolnikom z redkimi boleznimi, zlasti s cistiéno fibrozo in njihovim druzinam za
dosego visje kakovosti Zivljenja, ki pripomore k boljemu in daljSemu Zivljenju bolnikov.

Med nase redne dejavnosti spada tudi priprava strokovnih sre¢anj, zato organiziramo
dvodnevno prvo strokovno sre¢anje v okviru novega drustva, na katerem bodo
strokovnjaki predstavili osnovne znacilnosti bolezni, genetiko, pomen prehrane, moznosti
uporabe konjugiranega pnevmokoknega cepiva, respiratorno fizioterapijo, komunikacijo in
motiviranje, sre¢anje pa bo obenem priloznost za izmenjavo izkuSenj vseh, ki se na
kakrsenkoli nacin sre¢ujemo s to boleznijo.

Strokovno sre¢anje je namenjeno bolnikom s cisti¢no fibrozo, njihovim druzinam,
i in drugemu osebju ter vsem, ki jih zanima tematika. Program
bo izveden v obliki predavanj strokovnjakov in posameznih bolnikov ter delavnic.

VLJUDNO VABLJENI !

Slavka Grmek Ugovsek, I.r.
predsednica drustva

Uit of Ljubjana under ref. no.: 1311201
& VAT o 39229521
Transakeljski racun / BAN: 02098.0258366891 odpr pri NLE

Nedelja, 6. 2010

Delavnica: Motiviranje otrok v razli¢nih starostnih skupinah

9.00

Petra Le$nik Musek, Andreja Mlinari¢

Delavnica: Respiratorna fizioterapija pri bolnikih s cisti¢no fibrozo

10.00

Metka Medle, Vojko Sintler

Predavanja posameznih bolnikov s cisti¢no fibrozo:

11.00 Katja Hrkac: Cisti¢na fibroza in Sport

11.30  Uros$ Sajko: Moje potovanje v Avstralijo

12.00  Renato Chiappolini: Zivljenje odraslega bolnika s cisti¢no fibrozo
12.30 Razprava in zakljuek srecanja

Za pomo pri izvedbi srecanja se

predavateliem Medicinske fakultete, Oddelka za molekularno genetiko, UKC Ljubljana, Kliniénega
oddelka za pljune bolezni in alergijo, Pediatricne Kiinike, Instituta za varovanje zdravja RS;
podjetiem Solvay Pharmaceuticals, Merck Sharp Dohme (MSD), Glaxo Smith Kline (GSK), Torrex
Chiesi, Roche farmacevtska druzba, Abbott Laboratories, Krka, Apollonia.
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2.1.5 STROKOVNI POSVETI IN DRUGE AKTIVNOSTI DRUSTVA OB EVROPSKEM TEDNU OZAVESCENOSTI

»( DRUSTVO ZA CISTIENO FIBROZO SLOVENIJE
<> W: http://www.drustvocf.si

\ CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION OF SLOVENIA

Trostova 5
4 E: info@drustvoct si
SI-1292 Ig
\S\ovenua

vas v sodelovanju z

Univerzitetnim klini¢nim centrom Ljubljana, Oddelkom za plju¢ne bolezni
Pediatri¢ne klinike Ljubljana

ob 2. evropskem tednu osvescenosti o cistiéni fibrozi

vabi na otvoritev razstave likovnih del otrok slovenskih osnovnih Sol
na temo OHRANIMO ZDRAVA PLJUCA,

ki bo v soboto, 20. novembra 2010 ob 10. uri

v prostorih Pediatri¢ne klinike Ljubljana.

Prireditev bo povezovala voditeljica gospa Sasa Einsiedler .

Po otvoritvi bo potekalo strokovno srecanje, na katerem bomo razpravljali o moznih
resitvah za zmanjSanje okuzb in moznostih za preZivetje ljudi s cisti¢no fibrozo. Nekateri
bolniki s cisti¢no fibrozo umrejo Ze v otrodtvu, drugi pa Zivijo kar dolgo v odrasla leta.
Obstajajo resitve za boljsi izhod bolezni in preZivetie z relativno nizkimi stroski, ¢e
napravimo nekaj pomembnih korakov v smeri enake in bolj$e dostopnosti do zdravstvene
oskrbe, 8e posebno, ker najnovejSi znanstveni napredek obeta, da bo cistiéna fibroza

ozdravljiva.

Pridruzite se kampaniji solidarnosti za boljSe in daljSe Zivljenje

bolnikov s cisti¢no fibrozo v Evropi!

Drusivo registrirano na Upravni enoti Ljubljana pod stevilko / Association registered in Administratve Unilof Libjana under ref. no. 1311201
i VAT no.: 39229521

‘Transakeijski raéun | [BAN: 02098-0258366891 odprtpri NLE.

»Sl

VABILO

EDAJ PREMOSTITE PREPAD ZA BOLJSI IZHOD CF IN PREZIVETJE V EVROPI!«

20. november 2010, od 10.30 do 13.00
Dvorana: pritli¢je
Pediatri¢na klinika Ljubljana, Bohori¢eva 20

Dnevni red
10.30  Uvodni nagovor predsednice drustva
10.40 Dragica Iskrenovic:
Povzetki iz Evropskega parlamenta ob tednu osveséenosti
10.50 Andreja Borinc Beden, Marina Praprotnik:
Center za cisti¢no fibrozo za otroke in mladostnike
11.10  Barbara Salobir:
Celostna obravnava bolnikov s cisti¢no fibrozo v luéi preventive in izbolj$anja
zdravljenja okuzb
11.30 Matevz Harlander:
Okuzbe po presaditvi plju¢: posebnosti pri bolnikih s cisti¢no fibrozo
11.50 Marina Praprotnik:
Okuzbe dihal z redkimi bakterijami pri bolnikih s cisti¢no fibrozo
12.10 Majda Ostir:
Kako uginkovito prepregiti prenos okuzb pri bolnikih s cistiéno fibrozo
12.30  Marija Spelig, Tina Stukelj:
RazkuZevanje inhalacijskih pripomockov
12.50 Razprava in zakljucek sre¢anja

Slavka Grmek Ugovsek, L.r.

predsednica
Drustva za cisti¢no fibrozo Slovenije

N DRUSTVO ZA CISTIENO FIBROZO SLOVENIJE
g> CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION OF SLOVENIA N
Email: cisticna fibroza. slo@gmail.com
Trostova ulica 5
4 SH2921g

\_ Slovenija

Web: hitp://www.drustvoc.si

vabi

na skupséino €lanov in strokovno sre¢anje

bolnikov s cisti¢no fibrozo, njihovih druzin,
zdravnikov in drugega zdravstvenega osebja,

ki bo v soboto in nedeljo,
18. in 19. junija 2011,

z zaetkom ob 10. uri

v Moravskih toplicah
(sejna soba Ajda 1 v poslovnem centru Hotela Ajda)

Strokovno srecanje je namenjeno bolnikom s cistiéno fibrozo, njihovim druzinam,
zdravnikom in drugemu zdravstvenemu osebju ter vsem, ki jih zanima tematika. Program
bo izveden v obliki predavanj strokovnjakov in okrogle mize.

VLJUDNO VABLJENI !

Slavka Grmek Ugovaek, I. 1.

predsednica
Drustva za cistiéno fibrozo Slovenije

jubljana pod Stevilko Uublana under ref. no- 1311201
s VAT no.: 39220821

Transakeijski ragun / BAN: 02098-0258366891 odprt pri NLB.

PROGRAM:

Sobota, 18. junij 2011

Moderatorka: Dragica Iskrenovi¢

10.00

15.00

18.30

20.00

Uvodni nagovor predsednice drustva

Marina Praprotnik: Kaj je novega v obravnavi otrok s cisti¢no fibrozo-porogilo s kongresa
Jernej Brecelj: Novosti obravnave bolezni prebavil in jeter pri cisticni fibrozi
Klemen Jenko: Tezave pri bolnikih s cisti€no fibrozo na ORL podrogju

Tina Stebe: Predstavitev knjiZice Prehrambeni vodnik za bolnike s cisti¢no fibrozo
Razprava

Odmor s prigrizkom

Marija Spelié: Pacientove pravice

Slavka Grmek Ugovsek: Pravice bolnikov s cisti¢no fibrozo

Natasa Henigman: Predstavitev knjizice Otrok s cisti¢no fibrozo v $oli

Razprava

Skups¢ina (spremembe statuta, razno)

Prosto — kopanje v bazenih ali moZnost organizacije izleta na kraju samem
Vecerja

Literarni vecer s ¢lanico Nastjo Klevze

Nedelja, 19. junij 2011

Moderatorka: Tadeja Rudolf Vahtar

10.00

12.00

12.30

Okrogla miza: Vsakdanjik bolnikov in druzine
Razprava in zakljucek srecanja

Kosilo

Za pomot pri izvedbi

sreganja se

predavateliem UKC Ljubljana, Pediatritne Kiinike, Klinike za otorinolaringologijo in cervikofacialno
kirurgijo, Kiiniénega oddelka za pljuéne bolezni i alergijo,
podjetiem Torrex Chiesi, Krka, Abbott.

PROGRAM IN DELOVANJE DRUSTVA
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DRUSTVO ZA CISTIENO FIBROZO SLOVENIE

> CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION OF SLOVENIA
Email: info@drustvoct si

Web: http:/www.drustvocf.si

Trostova ulica 5
4 Sk2921g

“\_ Slovenija

vas v sodelovanju z

Univerzitetnim kliniénim centrom Ljubljana,
Klini¢nim oddelkom za plju¢ne bolezni in alergijo

vabi, da se pridruzite
3. evropskemu tednu osveséenosti o cistiéni fibrozi
(21. do 27. november 2011)

ki bo v soboto, 26. novembra 2011 ob 10. uri
v prostorih Univerzitetnega klinicnega centra Ljubljana

Predavalnica 3

S strokovnim posvetom ob tednu osves$cenosti o cisticni fibrozi Zelimo seznaniti javnost o
tej bolezni, ki je sicer redka, vendar toliko bolj kompleksna bolezen, pri kateri je zgodnje
odkrivanje izrednega pomena za nadaljni potek bolezni.

Na posvetu bomo predstavili moZnosti zdravijenja in Zivijenja bolnikov. Za bolnike s
cisti¢cno fibrozo je pomembno, da Zivijo na pravem kraju, kajti dostop do dobrega

zdravljenja pripomore k dalj§emu in bolj§emu Zivljenju.

»SEDAJ PREMOSTITE PREPAD ZA BOLJS! IZHOD CF IN PREZIVETJE V EVROPI!«

Pridruzite se kampaniji solidarnosti za boljSe in daljSe Zivljenje
bolnikov s cistiéno fibrozo v Evropil

u L fana under ref. no.: 1311201

g
4015762 8 VAT no.: 39229521
Transakeijski racun / BAN: 02098.0258366891 odprl pri NLB

Dnevni red
10.00  Uvodni nagovor predsednice drustva
10.15  Matevz Harlander, Matjaz Turel:
Predstavitev priro¢nika Presaditev plju¢
10.30  Marija Spelié :
Pomen individualne obravnave kriti¢no bolnih kroni¢nih bolnikov za uspesen
izid zdravljenja
10.45 Andreja Zari¢:
Moje novo Zivljenje
11.00  Aljaz Hrvatin:
Zivljenje je lepo
11.15 ODMOR
11.30  Uro$ Krivec:
Pregled podatkov registra bolnikov s cisti¢no fibrozo Slovenije
11.50 Jernej Brecelj:
Pomen raziskav pri cisti¢ni fibrozi: presnova mas&obnih kislin, bikarbonat
1210 Urska Zagar, Lea Zdovc Peéjak:
Zdravila, prehranska dopolnila, interakcije
12.30 Majda Ostir:
Uc¢inkovita in varna inhalacija
12.50 Senad Boji¢:
Predstavitev pripomocka The Vest za ¢i$¢enje dihalnih poti pri cisti¢ni fibrozi
13.05 Darja Potocnik Kodrun:
Relacijska druzinska terapija kot moznost celostne obravnave druzin z
obolelim s cisti¢no fibrozo
13.20 Razprava in zakljucek sre¢anja
13.30  Skupscina

Slavka Grmek Ugovsek, L.r.

predsednica
Drustva za cisti¢no fibrozo Slovenije

N DRUSTVO ZA CISTIENO FIBROZO SLOVENIJE
CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION OF SLOVENIA
Trostova ulica 5

4 sk12021g

“\_ Slovenia

Email: cisticna fibroza.slo@gmail.com

Webs http://www.drustvoct.si

vabi
na strokovno srecanje
bolnikov s cisti¢no fibrozo, njihovih druzin,
zdravnikov in drugega zdravstvenega osebja,
ki bo v soboto in nedeljo,
16. in 17. junija 2012,

z za¢etkom ob 10. uri

na Debelem rticu
(dvorana Avrija Il v Hotelu Arija)

Strokovno srecanje je namenjeno bolnikom s cistiéno fibrozo, njihovim druzinam,
zdravnikom in drugemu zdravstvenemu osebju ter vsem, ki jih zanima tematika. Program
bo izveden v obliki predavanj strokovnjakov in okrogle mize.

VLJUDNO VABLJENI !

Slavka Grmek Ugovsek, I. 1.

predsednica
Drustva za cisticno fibrozo Slovenije

i enoti Ljubljana pod stevilk Ljubljana under rf. no.: 1311201
Matiéna Stevilka / Company number: 4015762 « Davéna Stovilka VAT no. 39229821
Transakeijeki racun [BAN: 02098-0258366891 odprtpri NLB

Sobota, 16. junij 2012

10.00

10.20

10.30
11.00

11.30

12.00

12.30

13.00

13.30

14.00

14.30

15.00

18.30

20.00

Uvodni nagovor predsednice drustva

Breda Prunk Franetic: Predstavitev centra Debeli rti¢ za bolnike s cisti€no fibrozo
Center za cisti¢no fibrozo na Danskem — Copenhagen

Majda Ostir. Obisk Centra za cisti¢no fibrozo

Marina Praprotnik: Smernice Centra za cisti¢no fibrozo

Poro¢ilo s CFE konference na Irskem - Dublin

Marina Praprotnik: Novosti v obravnavi bolnikov s cisti¢no fibrozo

Jernej Brecelj: Novosti obravnave bolezni prebavil in jeter pri cisticni fibrozi

‘Odmor s prigrizkom

Porogilo s CFEM v Italiji - Parma
Barbara Salobir: Prehod iz otroka v odraslost — nega in napredovala cisti¢na fibroza

Nena Kopcavar Gucek: Obravnava bolnika s cistiéno fibrozo v ambulanti osebnega
izbranega zdravnika

Natasa Henigman: Predstavitev letnega sre¢anja ¢lanov Evropskega zdruzenja za
cisti€no fibrozo na Irskem

Razprava in zakljucek srecanja
Prosto — kopanje v bazenu ali moZnost organizacije izleta na kraju samem
Vecerja

Literarni vecer s ¢lanico Nastjo Klevze

Nedelja, 17. junij 2012

10.00

11.00

12.00

12.30

Slavka Grmek Ugovsek: Predstavitev videa Gibanje je Zivljenje

Moderatorka okrogle mize: Sonja Ulrih Zabukovec

Livija Sabadin: 1zkusnje izbranega pediatra pri obravnavi otroka s cistiéno fibrozo
Kim Zabukovec, Tadej Bacelic: Sportnik in cisti¢na fibroza

Razprava in zakljucek srecanja

Kosilo

Za pomoé pri izvedbi

sredanja se j vsem in podjetiem,

ki S0 omogogili izvedbo tega srecanja.
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DRUSTVO ZA CISTIENO FIBROZO SLOVENIJE

Q> CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION OF SLOVENIA Email:
mail: info@drustvoctsi
Trostova ulica 5

4\ :::v?e!:‘zjalg Web: hitp://www.drustvoct.si

vas v sodelovanju s

Pediatri¢na klinika Ljubljana
Sluzba za pljuéne bolezni

in

vabi na strokovni posvet in dobrodelno zumbo
ob 4. evropskem tednu osvescenosti o cisticni fibrozi
ki bo v soboto, 17. novembra 2012.
Strokovni posvet bo potekal
v dvorani Pediatriéne klinike Ljubljana, Bohoriceva 20,
z zacetkom ob 10. uri ,
dobrodelna zumba pa bo potekala

v telovadnici Gimnazije Vi¢, Trzaska cesta 72,
2z zaBetkom ob 18. ul

Ob tednu osvescenosti o cistiéni fibrozi Zelimo z dogodki seznaniti javnost o tej redki bolezni,
saj se bolniki vsak dan Ze od otro$tva borijo za preZivetje.

Cisticna fibroza je najpogostej$a Zivljenjsko ogroZajoca prirojena bolezen v Evropi. Gosta sluz
masi pljuca in prebavni trakt. Dostop do dobrega zdravljenja brez administrativnih ovir
pripomore k dalj$emu in boljgemu Zivijenju.

V Evropi Zivi ve¢ kot 40.000 otrok in mladih odraslih s cisti¢no fibrozo.
Nekateri do¢akajo do 50 let ..., drugi umrejo pri petih letih,
odvisno od tega, kje v Evropi Zivijo.

Pridruzite se kampanji solidarnosti za boljSe in daljSe Zivljenje
bolnikov s cisti¢no fibrozo v Evropi!

Drustvo registrirano na Upravni enoti Ljubljana pod Stevilko / Associaton registered in Administrative Unit of iubljana under ref. no.: 1311201
ilka | C: VAT no.; 30220521

mpany. .
“Transakeljski raéun / IEAN: 02098-0258366891 odprt ri NLE.

»SPODBUDITE MULTIDISCIPLINARNI PRISTOP IN SODELOVANJE MED
SPECIALIZIRANIMI ZDRAVNIKI ZA CISTICNO FIBROZO«

Prezivetie bolnikov s cisticno fibrozo se vsak dan izboljSuje, vendar pa ni na voljo dovolj

ih za janje ja, $e zlasti v prehodnem obdobju
iz pediatri¢ne oskrbe v odraslo, zato ERS (European Respiratory Society) v sodelovanju z ECFS
(European Cystic Fibrosis Society) v i ira »tecaj za ike s cistiéno fibrozo,

da bo ve¢ usposobljenih strokovnjakov za nego odraslih bolnikov s cisti¢no fibrozo.

PROGRAM STROKOVNEGA POSVETA

10.00 Uvodni nagovor predsednice drustva
10.15 Katja Korenin:

Ukrepi za zmanj$anje tveganja prenosa mikroorganizmov
10.30 Marina Praprotnik:

Dehidracija pri otrocih s cisti¢no fibrozo
10.45 Jernej Brecelj:

Bolecine v trebuhu
11.00  Helena Kobe:

UravnoteZena prehrana pri bolnikih s cisti¢no fibrozo
11.15  Urska Zager:

F itev priroénika Ir ije ali j je zdravil,
ki se uporabljajo pri zdravljenju cisticne fibroze in po presaditvi plju¢

11.30 Slavka Grmek Ugovsek:

Predstavitev priro¢nika in filma Gibanje je Zivljenje ter
risanke Zvedava vpra$anja o cisticni fibrozi z Olijem in Nush

12.00 Razprava in zakljucek srecanja

Slavka Grmek Ugovsek, I.r.

predsednica
Drustva za cisti¢no fibrozo Slovenije

N DRUSTVO ZA CISTIENO FIBROZO SLOVENIJE
CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION OF SLOVENIA

Q> Trostova ulica 5

4 sk2921g

“\_ Sloveniia

Email: info@drustvoct.si

Web: http:/www.drustvoct.si

vabi
na letno sre¢anje
bolnikov s cisti¢no fibrozo in njihovih druzin,
ki bo v soboto,

22. junija 2013,
z zaéetkom ob 10. uri

v Gostigéu Crnivec GTC 902

Letno sreganje je namenjeno bolnikom s cistiéno fibrozo, njihovim druzinam, zdravnikom in

drugemu zdravstvenemu osebju ter vsem, ki jih zanima tematika.

Program bo izveden v obliki okrogle mize, kjer bosta strokovnjakinji prof. dr. Marjeta Ter&elj, dr.
med. in Marija $pelié, dipl. med. sestra iz UKCL predstavili porogilo z evropske konference o
cistiéni fibrozi iz Lizbone na Portugalskem. Bolniki in njihove druZine bodo izpostavili problematiko,

s katero se srecujejo zaradi bolezni.

Po kosilu, predvidoma ob 13. uri, bodo udeleZenci imeli moZnost individualnega svetovanja pri
uveljavijanju pravic in medsebojne pomogi.

V primeru lepega vremena bo voden in prilagojen planinski pohod v okolici Crnivca, ki je lepa
izhodiéna totka za planinarjenje na Veliko planino. S seboj imejte ustrezno obutev.

Strokovno in druzabno srecanje bomo zakjugili v poznih popoldanskih urah.

VLJUDNO VABLJENI !

Slavka Grmek Ugovaek, L.
predsednica

Ljublana under ref. o 1311201
E P VAT no.: 39229521
Transakeljski racun { BAN: 02098.0258366891 odort pi NLE.
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2.1.5 STROKOVNI POSVETI IN DRUGE AKTIVNOSTI DRUSTVA OB EVROPSKEM TEDNU OZAVESCENOSTI

DRUSTVO ZA CISTIENO FIBROZO SLOVENIJE

» CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION OF SLOVENIA
Email: info@drustvoct.si

J  sH2921g Webs: http://www. drustvoc.si

. Slovenija

Trostova ulica 5

vabi, da se pridruzite

5. evropskemu tednu osveséenosti o cistiéni fibrozi
(18. do 24. november 2013),

ki bo v soboto, 23. novembra 2013 ob 10. uri
v dvorani Ambient hotela,
Askeréeva 6a, Domzale.

Ob tednu osves&enosti o cisticni fibrozi Zelimo z dogodki seznaniti javnost o tej redki bolezni,
ker imajo otroci in mladi odrasli s cistiéno fibrozo,
ki Zivijo samo nekaj kilometrov narazen znotraj Evropske unije,

zelo razliéne moznosti za Zivljenje:

»KAKO LAHKO EVROPA POMAGA IZBOLJSATI 1ZID ZDRAVLJENJA IN PREZIVETJE
OTROK IN MLADIH ODRASLIH S CISTICNO FIBROZO (MUKOVISCIDOZO)?«

v je 14, potekalo srecanje,

T odobritvi P oskrbe bolnikov s cisticno fibrozo,
ki bi jih morali prevzeti in izvajati v vseh drzavah élanicah Evropske unije,

da bi izboljsali izhode zdravijenja in prezivetje teh bolnikov po vsej Evropi.

Pridruzite se kampanji solidarnosti za bolj$e in daljSe Zivljenje

bolnikov s cisti¢no fibrozo v Evropi!

o 1311201

7620 VAT no. 39229521
“Transakeijski acun | [BAN: 02098-0258366891 odprt pi NLB

Boj proti im pri ljenju, dostopu do
ter terapije pripomore k daljSemu in boljSemu Zi

ljenju.

Dogodek Zelimo popestriti s fotografijami, ki nas bodo spominjale na osebne dosezke in
spodbudile k nadaljnim uspehom. Zato vas vabim, da s seboj prinesete fotografije, ki bodo v
Casu strokovnega posveta izobesene v dvorani.

Na strokovnem posvetu bo predstavljena evropska direktiva o Sezmejnem zdravstvenem
varstvu (t.i. Direktiva 2011/24/EU), ki je prenesena v pravni red RS, pravica do zdravijenja v
tujini in redke bolezni, kamor spada cisti¢na fibroza. Strokovni posvet bo tokrat namenil ve¢
pozornosti dolgotrajno bolnim otrokom, kako bolezen vpliva na $olo in kak3$ne so njihove
potrebe v Soli. Na koncu bo predstavijen film, v katerem uciteljica biologije razloZi genetiko
cistiéne fibroze, nato pa dijakinja opi$e vpliv bolezni na njeno Zivljenje v 3oli.

10.00

10.15

10.30

10.45

11.00

11.30

12.00

PROGRAM:

Uvodni nagovor predsednice drustva

Alenka Jeraj:

Prenos direktive o ¢ezmejnem zdravstvenem varstvu
Tanja Be¢an:

Bolezen in Sola

Vita Valenéak:

Otroci s posebnimi potrebami v Solski praksi

Alja Klara Ugovsek:

Predstavitev filma Cisticna fibroza in dijaki v Soli

Razprava in zaklju¢ek srecanja

Skups¢ina

Slavka Grmek Ugovsek, I.r.

predsednica
Drustva za cisti¢no fibrozo Slovenije

5 DRUSTVO ZA CISTIENO FIBROZO SLOVENIJE
g CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION OF SLOVENIA )
Email: info@drustvocf.si
Trostova ulica 5
4, Sk12921g Web: http://www.drustvoct.si

“_ Slovenia

vabi
na strokovno srecanje

bolnikov s cistiéno fibrozo in njihovih druZin
ter zdravstvenega in drugega osebja

ki bo v soboto,

21. junija 2014,
z zaéetkom ob 10. uri

v Gostiséu Crnivec GTC 902

Strokovno sre&anje je namenjeno bolnikom s cistiéno fibrozo, njihovim druzinam, zdravstvenem in

drugem osebju ter vsem, ki jih zanima tematika.

Program strokovnega srecanja bo izveden v prvem delu v obliki predavanj, v drugem delu pa v
obliki delavnice in okrogle mize, na katerem bodo strokovnjaki spregovorili o zanimivih temah. V

primeru lepega vremena bo drugi del sreanja potekal na prostem.

V zavetju gozdov in neokrnjene narave, na nadmorski vidini 902 m se nahaja sodobno gostisée, z
lastno polnilnico izvirske vode 902. Njeno ime izhaja iz dejstva, da se polni na 902 metrih
nadmorske viSine, izvir vode pa se nahaja $e 200 metrov vije na Kasni planini. Samo kvaliteto

vode potrjujeta dve zlati in ena srebma medalja na mednarodnem ocenjevanju AGRA.

VLJUDNO VABLJENI !

Drustvo under ref. no. 1311201
Maticna stovilka | Company number: 4015762 « Davéna Stevilka / VAT no. 39229521
“Transakeijski raun / [BAN: 02098-0258366891 odrt pri NLB

PROGRAM:

Sobota, 21. junij 2014

10.00
10.10

10.30

11.00

11.30

12.00

12.30

13.00

14.00

14.30

15.00

Uvodni nagovor predsednice drustva
Alja, Sabina Ugovsek: Predstavitev sretanja &lanov CFE (cyst Fiorosis Europe), Svedska

Marina Praprotnik: Iskanje novih zdravil za cisti¢no fibrozo
- poroilo s kongresa ECFS (guropean Cystic Firosis Sociey) Basic Science, Malta

Jernej Brecelj: Novosti s podrogij prebavil, jeter in prehrane

- porocilo s kongresa ESPGHAN (European Society for Pediatric Gastroenterology, Hepatology and Nutrition),
lzrael

Majda Ostir: Letni pregled

- zakaj je potreben in kako ga lahko $e izboljSamo?

Slavka Grmek Ugovsek: Uveljavljanje pravic
- kaj je bolnikom in njihovim druzinam omogo&eno?

Razprava
KOSILO

Delavnica asertivnosti
Darja Kodrun: Kako poskrbeti zase v skrbi za druge?

Okrogla miza }
Barbara Salobir, Marija Speli¢: Kak$na je predaja bolnika iz pediatri¢ne na interno kliniko
- Klinigna pot?

Zakljugek srecanja

Slavka Grmek Ugovsek, L.r.
predsednica
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2.1.5 STROKOVNI POSVETI IN DRUGE AKTIVNOSTI DRUSTVA OB EVROPSKEM TEDNU OZAVESCENOSTI

5 DRUSTVO ZA CISTIENO FIBROZO SLOVENWE PROGRAM:
Q> CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION OF SLOVENIA
Email: info@drustvocf.si
Trodtova ulica 5§
SI-1292 |
‘http://www.drustvoct.si i n &
“\ S\ovenuag Web: httpiiwiw.drustvoct si 10.00  Uvodni nagovor predsednice drustva

10.20 Katarina Prosenc Trilar:

bi, d: idrut it . . " " "
vabi, da se pridrutite Spremljanje gripe in akutnih okut b dihal v Sloveniji

6. EVROPSKEMU TEDNU OSVESCENOSTI O CISTIENI FIBROZI 1040 lzidor Kos, Alja Klara UgovSek:

(OD 17. DO 23. NOVEMBRA 2014) Predstavitev 5. jugovzhodne evropske konference o cistiéni fibrozi v Grci
11.10 Maja Tomazin:

Strokovni posvet bo v soboto, 22. novembra 2014 ob 10. uri Obravnava otrok s cisti¢no fibrozo v UKC Maribor

v dvorani hotela Piramida, UL. heroja Slandra 10, Maribor.
11.30 Barbara Salobir:

ZA BOJ PROTI Obravnava odraslih bolnikov s cisticno fibrozo v UKC Ljubljana
CISTICNI FIBROZI 1150  Razprava
V EVROPI 1200  KOSILO

13.30 Rok Bavdek:

Telesna vadba bolnikov s cisti¢no fibrozo
13.50 Masa Hribar:

Osnove zdrave prehrane pri cisticni fibrozi
14.10 Magdalena Korenika:

Tivljenje z bolnikom s cisti¢no fibrozo

14.30  Tea GajSek, Alenka Slavinec:

Ob tednu osvedcenosti o cisticni fibrozi te limo z dogodki seznaniti javnost o tej redki bolezni.
CISTIENA FIBROZA (CF) ALI MUKOVISCIDOZA:

NAJPOGOSTEJSA TIVLJENJSKO OGROTAJOCA DEDNA BOLEZEN V EVROPI 14:50 Razprava in zakljucek sre¢anja

= vsak 30. Evropejec je prenasalec gena, ki povzroa cistiéno fibrozo

Predstavitev knjige »Jaz sem darovalec«

vec kot 40.000 otrok in mladih odraslih tivi s cisti¢no fibrozo
nekateri do¢akajo 50 let.. drugi umrejo pri petih letih, odvisno od tega, kje v Evropi t ivijo

dostop do dobre oskrbe vodi k daljsemu in boljsemu tiviienju

Slavka Grmek Ugovsek, L.r.

Pridrutite se kampaniji solidarnosti za boljse in dalje ti vijenje
predsednica

bolnikov s cistiéno fibrozo v Evropi!
P Drustva za cisti¢no fibrozo Slovenije

ustvo uy oti jubljana pod 5 fation registered in Administrative Unit of iublana under ref. no. 1311201
15762 VAT no.: 39220521
“Transakeijski acun | [BAN: 02098-0258366891 odprt pri NLE

Za pomot: pri izvedbi strokovnega posveta se zahvaljujemo vsem, ki so omogodili izvedbo tega posveta,

~ DRUSTVO ZA CISTIENO FIBROZO SLOVENIJE
qs CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION OF SLOVENIA Email info@drustvoctsi PROGRAM:

Trostova ulica 5

4 sk12921g Web: http://www. drustvoct.si

\_ Slovenia Sobota, 20. junij 2015
vabi 10:00  Uvodni nagovor predsednice drustva
na strokovno sreéanje, 10:10  Metka Medle, Masa Strukelj, Lidija Skodir

Novosti v fizioterapiji pri cistiéni fibrozi, poroéilo z delavnice (Poljska)

ki bo v soboto,
11:10  Alja Klara Ugovsek, Marija Spelié
20. junija 2015, u o va =P
Predstavitev evropskega srec¢anja o cisti¢ni fibrozi (Belgija)
z zagetkom ob 10. uri

v Termah Smarjeske Toplice 11:40  Nastja Klevze

Zivljenje in soo&anje s cistiéno fibrozo odraslega bolnika

Strokovno srecanje je namenjeno bolnikom s cisticno fibrozo, njihovim druzinam, zdravstvenem in

drugem osebju ter vsem, ki jih zanima tematika. 12:00 Razprava

Program strokovnega sre¢anja bo izveden v prvem delu v obliki predavanj, v drugem delu bo 12:30  KOSILO

rekreacija na prostem, saj so v okolici jegkih Toplic Stevilne iske in jalne poti
14:30  Pot po naravni in kulturni dedis¢ini
Pot ni zahtevna, a priporoamo primerno ($portno) obutev za hojo po sicer nezahtevnem terenu.
Prehodili jo bomo v uri in pol. Vodila nas bosta Mojca in Mauro Hrvatin.
Strokovno in druzabno sre¢anje bomo zakljuéili v poznih popoldanskih urah.

Slavka Grmek Ugovaek, L.r.
predsednica
VLJUDNO VABLJENI !

Ljubliana under ref. no- 1311201
4015762 + Davéna Stevilka | VAT no.: 39229521
Transakeijski racun | [BAN: 02098.0258366891 odprt pri NLS

Za pomot pri izvedbi strokovnega srecanja se zahvaljujemo vsem, ki so omogodili njegovo izvedbo,
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2.1.5 STROKOVNI POSVETI IN DRUGE AKTIVNOSTI DRUSTVA OB EVROPSKEM TEDNU OZAVESCENOSTI

N DRUSTVO ZA CISTIENO FIBROZO SLOVENIJE
q CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION OF SLOVENIA
Email: info@drustvoct.si
Trostova ulica 5
4 sH1292ig Web: hitp://www. drustvoct.si

“\_ Slovenia

vabi, da se pridruzite

7. EVROPSKEMU TEDNU OSVESCENOSTI O CISTIENI FIBROZI
(OD 16. DO 22. NOVEMBRA 2015)

Strokovni posvet bo v soboto, 21. novembra 2015 ob 10. uri
v dvorani Mhotela, Derceva ulica 4, Ljubljana.

ZA BOJ PROTI

CISTICNI FIBROZI

V EVROPI

Ob tednu osves&enosti o cisticni fibrozi Zelimo z dogodki seznaniti javnost o tej redki bolezni.
CISTIENA FIBROZA (CF) ALI MUKOVISCIDOZA:
NAJPOGOSTEJSA ZIVLJENJSKO OGROZAJOCA DEDNA BOLEZEN V EVROPI
vsak 30. Evropejec je prenasalec gena, ki povzroéa cistiéno fibrozo
vet kot 40.000 otrok in mladih odraslih Zivi s cisti¢no fibrozo

nekateri dogakajo 50 let.. drugi umrejo pri petih letin, odvisno od tega, kie v Evropi Zivijo

dostop do dobre oskrbe vodi k daljSemu in boljSemu Zivljenju

Pridruzite se kampanji solidarnosti za bolje in dalj$e Zivljenje

bolnikov s cistiéno fibrozo v Evropi!

rof.no: 1311201

VAT no. 39220821
Transakeijski raéun | BAN: 02098.0258366891 odprtpr NL

10.00

10.20

10.40

11.00

11.20

11.40

12.00

13.30

13.50

14.10

14:30

PROGRAM:

Uvodni nagovor predsednice drustva
Ivanka Gale:

Kakovost in varnost kopalnih voda v Sloveniji

Viktorija Tomi
Pseudomonas aeruginosa pri bolnikih s cisti¢no fibrozo

Rok Tomazin:

Patogene glive in cisti¢na fibroza

Andreja Kofol Seliger:

Pomen gliv v okolju

Razprava

KOSILO

Jernej Brecelj:

Novosti z evropske konference o cisti¢ni fibrozi 2015

Marija $pelié:

Zdravstvena nega pri bolniku s cisti¢no fibrozo po presaditvi plju¢
Nina Gregori¢ Ozura:

Zivljenje z bolnikom s cistigno fibrozo

Razprava in zaklju¢ek sreanja

Slavka Grmek Ugovsek, L.r.

predsednica
Drustva za cisti¢no fibrozo Slovenije

Za pomot pri izvedbi strokovnega posveta se zahvaljujemo vsem, ki so omogodil izvedbo tega posveta

DRUSTVO ZA CISTIENO FIBROZO SLOVENIJE

Q> CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION OF SLOVENIA
Email: info@drustvoct.si
Trostova ulica 5

4 sk12921g Web: hitp://www drustvoct.si

“\._ Slovenia

vabi
na strokovno sre¢anje

bolnikov s cistiéno fibrozo in njihovih druzin
ter zdravstvenega in drugega osebja

ki bo v soboto,

18. junija 2016,
z zagetkom ob 10. uri

v Gostis&u Crnivec GTC 902
Strokovno srecanje je namenjeno bolnikom s cistino fibrozo, njihovim druzinam, zdravstvenem in
drugem osebju ter vsem, ki jih zanima tematika.
Program bo izveden v obliki okrogle mize, na katerem bodo predstavijene naslednje vsebine:

Uros Sajko, Alja Ugovsek:
Predstavitev evropskega sreanja o cistiéni fibrozi v $vici

Barbara Salobir:
Porogilo s strokovnega izobraZevanja na Kliniki za odrasle bolnike s cistiéno fibrozo na Irskem

Izidor Kos:
Predstavitev zdravstvene obravnave bolnikov s cistiéno fibrozo v Svici

Masa Hribar:
Predstavitev novih zdravil za cistiéno fibrozo na PTC posvetu v Spaniji

12.30 KOSILO

Po kosilu bodo Zenci imeli moznost ja in
Strokovno in druzabno sreanje bomo zakljugili v poznih popoldanskin urah.

VLJUDNO VABLJENI !

Slavka Grmek Ugovaek, L..
predsednica

Za pomot pri izvedbi strokovnega srecanja se zahvaljujemo vsem, ki so omogodil izvedbo tega srecanja.

Drustvo registrirano na Upravni enoti jubljana pod tevilko / Assocition registered in Administrative Uit of Lubljana under rel no: 1311201
/AT no.: 39229521

Transakeijski racun / BAN: 02098.0258366891 ocprl pri NLB
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N DRUSTVO ZA CISTICNO FIBROZO SLOVENIJE
qs CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION OF SLOVENIA
Email: info@drustvocf.si
Trostova ulica 5

4 sk2921g Web: http://www drustvoct si

\_ Slovenija

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 Pediatricni kliniki, Bohori¢eva 20, Ljubljana.

ZA BOJ PROTI

CISTICNI FIBROZI
V EVROPI

Ob tednu osvescenosti o cisticni fibrozi Zelimo z dogodki seznaniti javnost o tej redki bolezni.
CISTIENA FIBROZA (CF) ALI MUKOVISCIDOZA:
NAJPOGOSTEJSA ZIVLJENJSKO OGROZAJOCA DEDNA BOLEZEN V EVROPI
vsak 30. Evropejec je prenasalec gena, ki povzroca cistiéno fibrozo

vec kot 40.000 otrok in mladih odraslih Zivi s cisticno fibrozo

nekateri do¢akajo 50 let.. drugi umrejo pri petih letih, odvisno od tega, kje v Evropi Zivijo

dostop do dobre oskrbe vodi k daljSemu in boljemu Zivijenju

Pridruzite se kampaniji solidarnosti za bolj$e in dalj$e Zivljenje
bolnikov s cistiéno fibrozo v Evropi!

i enoti Lj i Ljob no. 1311201
‘Maticna stevilka / Company number. 4015762 « Davéna Stovilka / VAT no.: 39229521
Transakeljski radun | BAN: 02098.0258366891 odprt i NLE.

10.00

10.20

10.40

11.00

11.20

11.40

12.00

12.30

PROGRAM:

Uvodni nagovor predsednice drustva

Uro$ Krivec:

Predstavitev rezultatov ankete

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

Nova zdravila za zdravljenje cisti¢ne fibroze

Majda Osti

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 naértovanje primerne intenzivnosti vadbe bolnikov s CF
Razprava in zakljucek sre¢anja

Skupscina

Slavka Grmek Ugovsek, L.r.

predsednica
Drustva za cisti¢no fibrozo Slovenije

Za pomot pri izvedbi strokovnega posveta se zahvaljujemo vsem, ki so omogotili izvedbo tega posveta.

DRUSTVO ZA CISTIENO FIBROZO SLOVENIJE

q’s CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION OF SLOVENIA
Email: info@drustvocf.si

Trostova ulica §
4 sk129021g Web: http:/fwww. drustvoct.si

\_ Slovenia
vabi, da se pridruZite

9. EVROPSKEMU TEDNU OSVESCENOSTI O CISTIENI FIBROZI
(OD 20. DO 26. NOVEMBRA 2017)

Strokovni posvet bo v soboto, 25. novembra 2017 ob 10. uri
v dvorani Mhotela, Deréeva ulica 4, Ljubljana.

ZA BOJ PROTI

CISTICNI FIBROZI

V EVROPI

Ob tednu osvesenosti o cisticni fibrozi Zelimo z dogodki seznaniti javnost o tej redki bolezni
CISTIENA FIBROZA (CF) ALI MUKOVISCIDOZA:
NAJPOGOSTEJ$SA ZIVLJENJSKO OGROZAJOCA DEDNA BOLEZEN V EVROPI
vsak 30. Evropejec je prenasalec gena, ki povzroca cisti¢no fibrozo

vet kot 40.000 otrok in mladih odraslih Zivi s cisti¢no fibrozo

nekateri dogakajo 50 let, drugi umrejo pri petih letih, odvisno od tega, kie v Evropi Zivijo

dostop do dobre oskrbe vodi k dalj$emu in boljsemu Zivljenju

Pridruzite se kampanji solidarnosti za boljse in daljSe Zivljenje

bolnikov s cisti¢no fibrozo v Evropi!

jubl i Ljub o 1311201
Maticna stevilka / Company number: 4015762 » Davena Stevilka / VAT o : 39229521
Transakeijski racun | BAN: 02098.0258366891 odoprt pri NLB

10.00

10.20

10.40

11.00

11.20

11.40

12.00
13.30

PROGRAM:

Uvodni nagovor predsednice drustva

Rok Bavdek:

Vpliv telesne vadbe na bolnike s cisti¢no fibrozo, predstavitev rezultatov
Anze ZdolSek, Rok Bavdek:

Predstavitev prirocnika Telesna vadba za bolnike s cisticno fibrozo

Alja Klara Ugovsek, Slavka Grmek Ugovsek:

Predstavitev prirocnika Pravice invalidov in kronicno bolnih oseb

Nina PlaninSek:

Predstavitev 8. jugovzhodne evropske konference o cisti¢ni fibrozi v Bolgariji
Razprava in zakljucek srecanja

KOSILO

Skupscina

Slavka Grmek Ugovsek, L.r.

predsednica
Drustva za cisti¢no fibrozo Slovenije

Splosne informacije:

Za Elane drustva, ki so izpolnili svoje Elanske obveznosti (plagana letna &lanarina) je vkljugeno kosilo,
pijato si udelezenci placajo sami.

Zaradi lazje izvedbe strokovnega posveta je prijava obvezujota po elektronski posti na naslov
info@drustvoct.si ali po telefonu 040 128 515, najkasneje do 15. novembra 2017.

Za pomo pri izvedbi strokovnega posveta se zahvaljujemo vsem, ki so omogodili izvedbo tega posveta,

PROGRAM IN DELOVANJE DRUSTVA
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2.2 Svetovanje in podpora uporabnikom

V drustvu individualno svetujemo in pomagamo uporabnikom izbolj$ati njihovo socialno in

psihi¢no stanje ter si prizadevamo zmanjsSevati socialno ekonomska bremena zaradi bolezni tako

bolnikom kot njihovim druzinam.

2.2.1 Pravno svetovanje in sodna praksa

Predsednica drustva, ki je magistrica prava,

je pripravila pravna mnenja, pritozbe, toZbe in s

pravnimi nasveti pomagala bolnikom in

njihovim druZinam pri uveljavljanju pravic.

Prispevali smo k oblikovanju sodne prakse

pri uresnicevanju pravic bolnikov s cisti¢no

fibrozo:

Pravica do viSjega dodatka za nego

otroka in pravica do delnega placila za

izgubljeni dohodek:

Sodba Delovnega in socialnega sodisca,
opr. §t. V Ps 567/2010, 28. 6. 2011 -
stanje po presaditvi pljuc;

Sodba Delovnega in socialnega sodisca,
opr. §t. V Ps 1356/2010, 15. 9. 2011 -
napredovala oblika cisti¢ne fibroze;
Sodba Delovnega in socialnega sodis¢a,
opr. §t. I Ps 173/2016, 16. 6. 2017 -
¢akalna lista za presaditev pljuc;

Sodba Delovnega in socialnega sodis¢a,
opr. §t. I Ps 1080/2016, 20. 9. 2017 - Vv
zgodnjem otrostvu pridruZene Se druge
bolezni;

Sodba Visjega delovnega in socialnega
sodisca, opr. §t. Psp 21/2018, 14. 3. 2018
- izpolnjeni pogoji za priznanje pravice
do delnega placila za izgubljeni doho-
dek, hudo bolan otrok, podzakonski akt
nezakonit;

Sodba Delovnega in socialnega sodis¢a,
opr. §t. V Ps 1524/2015, 25. 5. 2018 -

izpolnjeni pogoji za priznanje pravice

do viSjega dodatka za nego otroka in
pravice do delnega placila za izgubljeni
dohodek, hudo bolan otrok, podza-
konski akt nezakonit, tozenec po
preucitvi mnenja izvedenskega organa

prizna, da je dejanski stan nesporen.

Pravica do nadomestila med zacasno
zadrzanostjo od dela in pravica do invalidske
pokojnine:

@ Sodba Delovnega in socialnega sodisca,

opr. §t. VI Ps 478/2013 - nadomestilo
med zacasno zadrZanostjo od dela
(bolniski stalez);

Sodba Delovnega in socialnega sodisca,
opr. §t. VI Ps 674/2012 - invalidska
pokojnina in invalidnina za telesno

okvaro.

Pravica do zdraviliskega zdravljenja:
® Sodba Delovnega in socialnega sodisca,

opr. $t. Ps 978/2009, 22. 5. 2009 - sodba
na podlagi pripoznave;

Sodba Delovnega in socialnega sodisca,
opr. §t. V Ps 2706/2012, 17. 12. 2013 -

sodba na podlagi pripoznave.

Pravica do Stipendije:
@ Sodba Visjega delovnega in socialnega

sodiSca, opr. §t. Psp 179/2017, 22. 6.
2017 - ni vracdila Stipendije, nadaljnje
prejemanje Stipendije (opravicljivi

zdravstveni razlogi).
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2.2.2 Delavnice

Starsi so se v letu 2010 udelezili delavnice
Funkcionalna komunikacija v druZini in

delavnice Kronic¢no bolni otroci.

Organizirali smo delavnice za samopomo¢
na pravnem, psihosocialnem in prehranskem
podrodju:

@ Obvladovanje stresa in preprecevanje

izgorelosti, 18. 4. 2015, Maribor;

@ Povezava med depresijo in anksioznimi

motnjami, 23. 5. 2015, Strunjan;

@ Depresija in zdrava prehrana,

12.12. 2015, Strunjan;
@ Stres, iz¢rpanost, izgorelost, 4. 6. 2016,
Strunjan;

e Cuje¢nost, 24. 9.2016, Strunjan;

@ Soocanje z boleznijo in kako graditi

dobro samopodobo, 20. 5. 2017,

Smarjeske Toplice;

@ Uveljavljanje pravic - EU kartica

ugodnosti za invalide, 2. 9. 2017,

Strunjan;

e Dvig samozavesti in izboljSanje

samopodobe, 23. 9. 2017, Strunjan;

@ Novosti na podrocju socialnih pravic,

19.5.2018, Strunjan;

e Pacientove pravice, 23. 6. 2018,

Strunjan;

e Uravnotezena prehrana, 1. 9. 2018,

Strunjan.

Obravnavane teme smo na delavnicah

pazbrali v tiskanem gradivu.

popestrili s kratkimi filmi, predstavljene vsebine

| DRUSTVO ZA CISTIENO FIBROZO SLOVENIJE
CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION OF SLOVENIA
Email: info@drustvocf.si
Trostova ulica 5

4 sk2921g Webs: http://www.drustvoc.si

“\__ Slovenija
vabi
na delavnico za samopomo¢
»OBVLADOVANJE STRESA IN PREPRECEVANJE IZGORELOSTI«
ki bo v soboto,

18. aprila 2015,
od 10. do 15. ure

v dvorani hotela Piramida, Ul. heroja Slandra 10, Maribor.

Skoraj ni ¢loveka, ki se mu ne bi zdelo, da je pod stresom. Tako je stres vsakdanji del
sodobnega Zivlienja in v&asih tudi nujno potreben, saj smo pod vplivom stresa lahko
ucinkovitejsi in uspesnejsi na dologenem podrocju. A vendar le do dologene stopnje. Ce je
stresa preved in se z njim ne moremo soo¢iti, lahko to vpliva na nade zdravje.

Stres razliéno prenasamo, zato tudi razlicno odreagiramo nanj. Za nekatere ljudi pozitivni
stres predstavlja motivacijo in zadovoljstvo, za druge pa negativni stres predstavlja breme,
ki lahko vodi v bolezensko stanje.

Association registered i Administrative Unil o Ljubljana under ef. no. 1311201
par JVAT no.: 39229521
‘Transakeijski racun | [BAN: 02093-0258366891 odprt pri NLB,

Delavnico bo vodila mag. Mercedes Lovreci¢, zdravnica, specialistka psihiatrije.

Delavnica bo potekala v dveh delih, z enournim odmorom za kosilo:

« v prvem delu bo predstavitev podrocja in delavnica,
« vdrugem delu bo na Zeljo predstavitev primerov osebnih izkuSen;.

Na delavnici bomo:

« spoznali, kaj sta stres in izgorelost, kako stres vpliva na nas na dusevni, telesni in

Custveni ravni, kako se razvija izgorelost;

< prepoznali, kaj lahko povzrodi ali okrepi sindrom izErpanosti, kateri so ukrepi za

odpravljanje in preprecevanje izgorelosti;

< ugotovili, kako ublaZiti telesne simptome stresa in umiriti svoje misli ter se soo€iti z

vsakodnevnimi situacijami, ki povzrocajo stres;

< osvojili tehnike, s katerimi lahko zmanj$amo koli¢ino stresa v svojem Zivljenju, kot je

spreminjanje nacina razmisljanja v potencialno stresnih situacijah;

< razvili navade, s katerimi bo nade druzinsko ali delovno Zivljenje manj stresno.

VLJUDNO VABLJENI !

Slavka Grmek Ugovsek, I.r.
predsednica

Vsem, ki so omogotili izvedbo delavnice se iskreno zahvaljujemo.
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2.2.2 DELAVNICE

N DRUSTVO ZA CISTIENO FIBROZO SLOVENIJE
CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION OF SLOVENIA
Email: info@drustvocf.si
Trostova ulica 5
4 sk2921g

\_ Slovenia

Web: http://www drustvoct.si

vabi
na delavnico za samopomo¢

»POVEZAVA MED DEPRESIJO IN ANKSIOZNIMI MOTNJAMI«

ki bo v soboto,

23. maj 2015,
od 10. do 15. ure

v dvorani hotela Laguna v Strunjanu.

Znaki depresije in anksioznosti se pogosto prepletajo, kar pomeni, da ima veliko ljudi z
anksiozno motnjo tudi znake depresije in obratno. Anksiozno motnjo lahko prepoznamo po
psiholoskih znakih kot so nemir, razdraZljivost, nespecnost, utrujenost in ¢e nas je v
vsakodnevnih situacijah ves ¢as pretirano dalj ¢asa strah. Depresivni znaki, ki se lahko
pojavljajo pri ljudeh z anksioznimi motnjami se kazejo kot izguba zanimanja in zadovoljstva,
zmanj$anje energije, depresivno razpolozenje.

Za celovito zdravljenje anksioznih motenj so poleg zdravil priporocene psihoterapija in
razne sprostitvene tehnike, s katerimi ljudje sami obvladujejo stres.

Ljubliana under ref no. 1311201
Matiéna Stevilka / Company number. 4015762 + Davéna stevilka | VAT no - 39220521
Transakeiski racun/ [BAN: 02098-0258366891 odprt pri NLB

Delavnico bo vodila mag. Mercedes Lovreci¢, zdravnica, specialistka psihiatrije.

Delavnica bo potekala v dveh delih, z enournim odmorom za kosilo:

« v prvem delu bo predstavitev podrogja in delavnica,
* vdrugem delu bo na Zeljo predstavitev primerov.

Delavnico bomo popestrili s predstavitvijo filmov o stresu, tesnobi in depresiji.
Na delavnici bomo spoznali:
< kaj je stres, tesnoba in depresija ter kako vplivajo na nase misli, Custva in dejanja;

< kako se anksiozne motnje razlikujejo od stresa in depresije;

vrste anksioznih motenj in depresij ter kaj jih povzroca;

orodja za odkrivanje anksiozne motnje in depresije;

< kako prepoznamo anksioznost in depresijo pri otrocih ter kako jim ju pomagamo
premagati;

«» kateri so u€inkoviti nacini za spopadanje z anksioznimi motnjami;

< vescine za prepreCevanje in obvladovanje depresije.

VLJUDNO VABLJENI!

Slavka Grmek Ugovsek, .r.
predsednica

Vsem, ki so omogogili izvedbo delavnice se iskreno zahvaljujemo.

DRUSTVO ZA CISTIENO FIBROZO SLOVENIJE

4 CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION OF SLOVENIA
Email: info@drustvoct.si
Trostova ulica 5

J  sk2921g Web: http:/fwww.drustvoct.si

“\_ Slovenija

vabi
na delavnico

»DEPRESIJA IN ZDRAVA PREHRANA«

ki bo v soboto,

12. decembra 2015,
od 10. do 16. ure

v dvorani hotela Svoboda v Strunjanu.

Anksioznost in depresija postajata najpogostejsi dusevni motnji, ki sta lahko prisotni ze pri
mladostnikih. Pogosto se zagne z znaki tesnobe, ki v daljfem &asovnem obdobju lahko
preide v znake depresije.

Slaba prehrana, stres in hudi travmati¢ni dogodki vplivajo na nastanek depresije. Dokazano
je, da nekatere znake depresije lahko tudi sami obvladujemo. Ve¢ o tem bomo izvedeli na
delavnici.

Vsem, ki so omogodil izvedbo delavnice se iskreno zahvaljujemo.

Lidblana under ref.no.: 1311201
E P 4015762 » Davéna & VAT no.: 39220821
Transakeljski ragun | [BAN: 02098.0258366891 ocprt pri NLE

PROGRAM:

10.00 - 12.00 Premagovanje in prepre&evanje depi

Delavnico bo vodila mag. Mercedes Lovreci¢, zdravnica, specialistka psihiatrije.

Ogledali si bomo animirani dokumentarni film Moja depresija, ki predstavi resniéno Zivljenjsko
zgodbo o bojih in uspehih z depresijo.

Spoznali bomo:

<+ kaj je depresija in kaj jo povzroca;

< ali lahko depresijo sami prepoznamo;

<« kako si lahko pri depresiji pomagamo;

< vesc¢ine obvladovanja depresije in stresnih situacij.

12.00 — 12.30 Priloznost za jno i javo izku$

12.30 - 14.00 KOSILO

14.00 — 16.00 Nacrtovanje in priprava obrokov za bolnika s cisti¢no fibrozo

Delavnico bo vodila Janja Strasek, nutrionistka, svetovalka za prehrano.
Pridobili bomo nekaj teoreti¢nih informacij o zdravi prehrani, nato bomo prakti¢no pripravili pravilne
obroke, saj je zdrava prehrana najbolj$e zdravilo.
Naugili se bomo:
< kako doma pravilno nacrtovati in zauZiti zdravo prehrano;
“+ kako sestaviti ustrezne obroke za bolnika s cisti¢no fibrozo;

<+ pomen zdrave prehrane na depresijo.

Delavnico bomo zakljuéili z degustacijo pripravijenih jedi.

VLJUDNO VABLJENI!

Slavka Grmek Ugovsek, L.r.
predsednica
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2.2.2 DELAVNICE

» DRUSTVO ZA CISTIENO FIBROZO SLOVENIJE
Q CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION OF SLOVENIA
Email: info@drustvocf.si
Trostova ulica 5
4 sk2921g Web: hitp://www. drustvoct.si

\_ Sovenia

vabi
na delavnico za samopomo¢
»STRES, IZERPANOST, IZGORELOST«
ki bo v soboto,

04. junija 2016,
od 09. do 14. ure

v dvorani hotela Svoboda v Strunjanu

Na delavnici bomo spoznali:
% Kaj je stres, izErpanost, izgorelost ter Kateri so vzroki in sprozici;
% kako prepoznati negativni stres in ga obvladovati;
% katere so stopnje izgorelosti in kako se i izogniti.

Delavnico bomo popestrili s predstavitvijo filmov.

Moderatorka delavnice: Slavka Grmek Ugovsek

Delavnico bo vodila Alja Klara Ugovsek, ki bo predstavila metode za obvladovanje stresa. Z nami

bo sodelovala dr. Mercedes Lovre&ié, zdravnica, specialistka psihiatrije, ki bo na voljo za vsa

strokovna vprasanja.

VLJUDNO VABLJENI !

Slavka Grmek Ugovsek, L.r.
predsednica

Vsem, ki so omogotili izvedbo delavnice se iskreno zahvaljujemo.

Ljubljana under rel. no: 1311201
VAT no.: 39229521
91 odprt pri NLB

Transakeijski racun / BAN: 02098-02583¢

N DRUSTVO ZA CISTICNO FIBROZO SLOVENIJE
CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION OF SLOVENIA
> Email: info@drustvoct.si
Trostova ulica 5
Si12921g Web: htp://www.drustvoct si

“\_ Slovenija

vabi
na delavnico za samopomo¢

»SOOCANJE Z BOLEZNIJO IN
KAKO GRADITI DOBRO SAMOPODOBO«

ki bo v soboto,
20. maja 2017,
z zaGetkom ob 10. uri (trajanje dve pedagoski uri)

v Termah Smarjeske Toplice

Sooganje z boleznijo pomeni tasko za pacienta kot njihove svojce vedno tezko preizkusnjo. Vsako
krizno situacijo kot posamezniki lahko sprejmemo samo Custveno in posledicno nanjo tudi
odreagiramo z veliko strahu, jeze, prizadetosti in razotaranja. Lahko vkljugimo svoj miselni proces
in se na bolezen naravnano z odlogitvami, ki bodo pokazale tudi pozitivne moznosti. Bolezen tudi

moéno vpliva na ika. Z dobrim bolezni le-te
raste in s slabsim obviadovanjem pozroga $e druge tezave, najpogosteje obgutke manjvrednosti in

tezave v medosebnih odnosih.

Vet o tem nam bo spregovorila predavateljica:
dr. Zdenka Zalokar Divjak,

i Studij iz L ije — terapije za smislom Zivijenja je opravila v Nemji
Za seboj ima Ze vet kot petintrideset let praktinega dela, zlasti s podroja psinologije osebnosti,

redna s podrogja

medosebnih odnosov in pomena komunikacije v i ) in

delu.

VLJUDNO VABLJENI !

Slavka Grmek Ugovaek, L
predsednica

nitof of. no: 1311201
i ilka | VAT no.: 39229521
Transakcijski raéun | IBAN: 02098.0258366891 odort pri NLB

N DRUSTVO ZA CISTIENO FIBROZO SLOVENIJE
CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION OF SLOVENIA
Email: info@drustvoct si
Trostova ulica §
4, Si2921g Web: hitp:/fwww.drustvoct.si

“\_ Slovenija

vabi
na delavnico za samopomo¢
»CUJECNOST«
ki bo v soboto,

24. septembra 2016,
od 10. do 14. ure

v dvorani hotela Svoboda v Strunjanu

Na delavnici bomo spoznali:

> kaj je Cujecnost;

> uginke Eujednosti;

> tehnike krepitve Cujecnosti;

obvladovanje stresa s pomocjo Eujeénosti.

Delavnico bomo popestrili z vodenimi posnetki izbranih tehnik spro$¢anja. Moderatorki delavnice
bosta Slavka Grmek Ugovaek in Alja Klara Ugovaek. Z nami bo sodelovala dr. Mercedes Lovregit

zdravnica, specialistia psihiatrije, ki bo na voljo za vsa strokovna vprasanja

VLJUDNO VABLJENI !

Slavka Grmek Ugovsek, I.r.
predsednica

Vsem, ki so omogogili izvedbo delavnice se iskreno zahvaljujemo.

i " Ligbljana under ref. no; 1311201
VAT no.: 30220521
Transakeijski raéun / BAN: 02093-0258366891 ocprt pri NLB

DRUSTVO ZA CISTIENO FIBROZO SLOVENIJE

Q CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION OF SLOVENIA
Email: info@drustvocf.si
Trostova ulica 5
4. St12021g Web: http://www. drustvoct.si

“\_ Slovenija

vabi
na delavnico za samopomo¢é
»UVELJAVLJANJE PRAVIC,
ki bo v soboto,

2. septembra 2017,
od 10. do 12. ure

v dvorani hotela Svoboda v Strunjanu

Na delavnici bomo predstavili EU kartico ugodnosti za invalide.
Spoznali boste:
<« katere ugodnosti prinada;
kdo so upravigenci;
2 ke jo lahko pridobite;
kaksen je postopek za izdajo invalidske kartice ugodnosti

Delavnico bomo popestrili z video predstavitvijo in praktiénim primerom.

Moderatorki delavnice bosta Alja Klara Ugovsek in Slavka Grmek Ugovéek, magistrica prava, ki bo

na voljo za vsa strokovna vprasanja.

VLJUDNO VABLJENI !

Slavka Grmek Ugovaek, It
predsednica

bijana pod stevilko / Associaton registered n Administrative Unit of Liubljana under ref. no. 1311201
VAT no.: 39229521

“Transakcijski racun / BAN: 02098-0258366891 ocprt pri NLE.
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2.2.2 DELAVNICE

N DRUSTVO ZA CISTIENO FIBROZO SLOVENIJE
q CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION OF SLOVENIA
S Email: info@drustvoct.si
Trostova ulica §
4 Sk2921g Web: htp://www. drustvocf.si

“\_ Slovenija

vabi
na delavnico za samopomo¢
»DVIG SAMOZAVEST! IN IZBOLJSANJE SAMOPODOBEX,
ki bo v soboto,

23. septembra 2017,
od 10. do 14. ure

v dvorani hotela Svoboda v Strunjanu

Na delavnici bomo spoznali:

< pomen

natine pridobivanja samozavesti;

% prakticne nasvete za dvig in

Delavnico bomo popestrili s predstavitvijo filmov.

Moderatorki delavnice bosta Alja Klara Ugovsek in Slavka Grmek Ugovéek. Z nami bo sodelovala
prim. doc. dr. Mercedes Lovre&ié, zdravnica, specialistka psiniatrije, ki bo na voljo za vsa

strokovna vprasanja

VLJUDNO VABLJENI !

Slavka Grmek Ugovsek, L.r.
predsednica

Associat Ljob o 1311201
VAT no.: 39220821

Transakeijski racun | [BAN; 02098-0258366891 odprt pri NLS

DRUSTVO ZA CISTICNO FIBROZO SLOVENIJE

Q5 CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION OF SLOVENIA
Email: info@drustvoof.si
Trostova ulica 5

J\ 2}-1292 lg Web: http://www.drustvoct.si
lovenia
vabi
na delavnico za samopomo¢
»PACIENTOVE PRAVICE«,

ki bo v soboto,

23. junija 2018,
od 10. do 13. ure

v dvorani hotela Svoboda v Strunjanu.

Na delavnici se bomo seznanili z Zakonom o pacientovih pravicah in celostni obravnavi pacienta v
zdravstvenem varstvu. Predstavili bomo:

pacientove pravice;

pritozbene postopke;
kljuéne novosti zakona;

projekt Silih;

sodno prakso na tem podrogju.

Moderatorki delavnice bosta pravnici Slavka Grmek Ugovsek in Alja Klara Ugovsek, ki bosta na
voljo tudi za strokovna vprasanja.

VLJUDNO VABLJENI !

Slavka Grmek Ugovsek, L.r.
predsednica

cation registered Ljubljana under rf. no.: 1311201
15762 VAT no. 39229821
Transakeijski ragun | IBAN: 02098.0258366891 odrt pi NLB.

DRUSTVO ZA CISTIENO FIBROZO SLOVENIJE

qs CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION OF SLOVENIA
Email: info@drustvoct.si
Trostova ulica 5

2 3:0&2‘2] 19 Web: http:/fwww drustvoct si
vabi
na delavnico za samopomo¢
»NOVOSTI NA PODROCJU SOCIALNIH PRAVIC«,

ki bo v soboto,

19. maja 2018,
od 10. do 13. ure

v dvorani hotela Svoboda v Strunjanu.

Na delavnici se bomo seznanili s i zakonov in predpisov na podrogju
socialnih pravic, do katerih so upraviceni tudi bolniki s cisti¢no fibrozo oziroma njihovi starsi:

< visji dodatek za nego otroka;

< delno placilo za izgubljeni dohodek;

* nadomestilo za invalidnost;

< drzavna Stipendija;

% oprostitev placila letne dajatve za vozila za prevoz invalidov.

Na delavnici bo predstavijena tudi sodna praksa bolnikov s cisti¢no fibrozo.

Moderatorki delavnice bosta pravnici Slavka Grmek Ugovsek in Alja Klara Ugovsek, ki bosta na
voljo tudi za strokovna vprasanja.

VLJUDNO VABLJENI !

Slavka Grmek Ugovaek, L.r.
predsednica

ot
s 4015762 VAT no.: 39229521
Transakeijski ragun / [BAN: 02098-0258366891 odprtpriNLB.

DRUSTVO ZA CISTIENO FIBROZO SLOVENIJE

Q CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION OF SLOVENIA
Email: info@drustvoct.si
Trostova ulica 5

J\ :I‘eliiia‘g Webs: hitp:/fwww.drustvoct.si
vabi
na delavnico za samopomo¢
»URAVNOTEZENA PREHRANAc,

ki bo v soboto,

1. septembra 2018,
od 10. do 12.30 ure

v dvorani hotela Svoboda v Strunjanu.

Na delavnici bomo pridobili informacije o zdravi in uravnoteZeni prehrani. Seznanili se bomo s
prehranjevanja il bolnika in poiskali resitve.

Spoznali bomo:

2 pomen pravilne in uravnoteZene prehrane pri bolniku s cisti¢no fibrozo;

* kako pravilno izbrati primerno koli¢ino Zivil, ki bo energijsko in hranilno bogata;

* kak3ni so nacini spodbujanja dobrih prehranjevalnih navad;

» kako lahko pomagamo pri zavraganju hrane pri otroku;
praktiéni prikaz sestave ustreznih obrokov za bolnika s cistiéno fibrozo in degustacija

pripravijenih jedi.
Delavnico bo vodila Janja Strasek, nutrionistka, svetovalka za prehrano, ki bo na voljo tudi za
strokovna vpradanja.

VLJUDNO VABLJENI !

Slavka Grmek Ugovsek, I.r.
predsednica

Drustvo rogistrirano na Upravni enoti Ljubljana pod Stevilko | Association registered in Admiristrative Unit of Liubijana under ref. no.: 1311201
cna 8 cna 8 VAT no.: 39229521
Transakeljski raéun | [BAN: 02098-0258366891 odprt pri NLB
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2.2.3 Socialna pomoc

Dijakom in $tudentom s cisti¢no fibrozo, ki
izhajajo iz socialno Sibkejsih druZzin, smo dodelili
denarno pomoc v obliki socialne stipendije, da
bi kljub bolezni dokoncali izobraZevanje za
izbran poklic.

Pomagali smo tudi drugim socialno ali
drugace ogrozenim bolnikom s cisti¢no fibrozo in

njihovim druzinam.

Maksima Oblak Trkov

2.3 Ohranjanje telesne zmogljivosti bolnikov

2.3.1 Individualna telesna vadba

V letu 2014 je za bolnike s cisti¢no fibrozo
potekala individualna telesna vadba pod
strokovnim nadzorom vaditelja. Vadba je bila
raznolika in pestra, prilagojena zmogljivostim,
potrebam in Zeljam posameznika. Izvajala se je
individualno na domu, v fitnes centru, Sportni

dvoraniin v naravi.

Za izvedbo tega programa smo poleg
sofinancerja FIHO in donatorskih sredstev
namenili tudi sredstva, zbrana na dobrodelnih
akcijah:

e Parada bikink je potekala 10. 8. 2013 v

PortoroZu. Organizatorji Parade bikink
2013 so v duhu humanitarnosti del
sponzorskih sredstev namenili nasemu
drustvu. Glavni sponzor je bil Lidl
d.o.o., k.d.

e Dan za dober namen je potekal
23. 4. 2016 v lokalu Mazinin v
Portorozu.

@ Mali koraki za velik cilj je bila akcija v
mesecu oktobru 2016 pod okriljem
medijske hiSe PRO PLUS in na pobudo
informativne oddaje Svet na Kanalu A.
Zbrana sredstva smo namenili izvajanju
individualne, vodene telesne vadbe in
nakupu medicinskih pripomockov za
bolnike s cisti¢no fibrozo ter bolnisnice,
kjer se ti bolniki zdravijo pred in po
presaditvi pljuc.

Z leve proti desni Nu$a Lesar, Slavka Grmek Ugovsek -
predsednica drustva, Jan Golja
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2.3 OHRANJANJE TELESNE ZMOGLJIVOSTI BOLNIKOV

2.3.2 Rehabilitacija v naravnem zdravilis¢u

Bolnikom s cisti¢no fibrozo smo omogocili
tudi program rehabilitacije v naravnem
zdraviliscu v Strunjanu s sedem-dnevno oskrbo
in nastanitvijo. Rehabilitacija v zdravilis¢u je
vkljucevala telesne aktivnosti in neomejeno
kopanje v bazenih.
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3 Dosezki

Drustvo je opozarjalo na izboljSanje statusa
in zagotavljanje pravic bolnikov ter njihovih
druzin na vseh ravneh oblasti. V razli¢nih
medijih je ozaveScalo javnost o bolezni in
problematiki bolnikov ter nevzdrznih
prostorskih razmerah v UKC Ljubljana. Izvajalo
je individualna svetovanja, predvsem pri
uveljavljanju pravic, nudilo medsebojno pomoc
in pomagalo socialno ali drugace ogroZenim
¢lanom.

Posredovanih je bilo ve¢ poslanskih pobud
za spremembo zakonodaje na razli¢nih
podro¢jih, ki bi izboljsala status bolnikov s
cisticno fibrozo in njihovih druzin. Na predlog
drustva je poslanec Dejan Levani¢ ministru za
delo, druzino in socialne zadeve posredoval
poslanske pobude v zvezi z ureditvijo statusa
starSev otrok s cisti¢no fibrozo (7. 1. 2009,
14. 4. 2009), spremembo zakonodaje - ureditev
statusa odraslih bolnikov s cisti¢no fibrozo,
pravice do krajsega delovnega ¢asa in pravice do
delnega placila za izgubljeni dohodek
(25. 2. 2010), ureditvijo pravice do invalidnine
zaradi telesne okvare in posodobitev seznama
telesnih okvar (2. 9. 2010). Tudi poslanka Alenka
Jeraj je ministru za zdravje posredovala pisno
poslansko vprasanje v zvezi z vrstami in
stopnjami telesnih okvar (8. 3. 2013) ter
sprejmom novega Zakona o zbirkah podatkov v
zdravstvu in uvedbo registra za redke bolezni

(13.5.2013).

Predstavniki drustva smo se udeleZili ve¢
sestankov pri pristojnih organih zaradi ureditve
problematike bolnikov s cisti¢no fibrozo
(medicinsko tehni¢ni pripomocki, zivila za
posebne zdravstvene namene, zdravila,
obnovljivi recepti, nacionalni register za redke

bolezni, celostna obravnava bolnikov s cisti¢no

fibrozo in bolnis$ni¢ni prostori na Klini¢nem
oddelku za plju¢ne bolezni in alergijo v
Univerzitetnem klini¢cnem centru Ljubljana).
Tako smo imeli sestanke z vodjo oddelka za
zdravila (22. 2. 2010) in generalnim direktorjem
Zavoda za zdravstveno zavarovanje Slovenije
(13. 3. 2012), ministrom za zdravje (8. 3. 2010,
25. 5. 2011), direktorico direktorata za
zdravstveno varstvo na Ministrstvu za zdravje
(12. 1. 2011), drzavno sekretarko na Ministrstvu
zazdravje (12. 6.2012, 1. 4. 2014).

Polona Drobni¢
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3.1 U¢na pomoc dolgotrajno bolnim otrokom

S sprejemom Zakona o usmerjanju otrok s
posebnimi potrebami - ZUOP (UR. 1. RS §t. 58/11,
40/12 - ZUJF, 90/12 in 41/17 - ZOPOPP) je
dolo¢ena uc¢na pomo¢ kot dodatna strokovna
pomoc tudi za dolgotrajno bolne otroke. V letu
2012 je bil na predlog vlade v zakonodajni
postopek posredovan zakon, s katerim so
poskusali u¢no pomoc¢ v novih postopkih
usmerjanja otrok s posebnimi potrebami ukiniti.
19. 12. 2012 smo imeli sestanek z direktorjem
direktorata za predSolsko vzgojo in osnovno
Solstvo. Na omenjeno krsitev pravic dolgotrajno
bolnih otrok smo takrat opozorili pristojno
ministrstvo, vlado in zakonodajalca, ki ni sprejel
ukinitve u¢ne pomoci. Ponovno so poskusali
ukiniti financiranje u¢ne pomociv letu 2015, zato
smo ministrici za izobraZevanje, znanost in

$port, predsedniku vlade in varuhu c¢lovekovih

pravic poslali javno pismo. Spoznali so, da mesto
za varcevanje niso dolgotrajno bolni otroci, ker
so Ze zaradi svoje osnovne bolezni prikrajSani za

mnogo stvari, zato jim u¢ne pomoci niso ukinili.

Polona Drobni¢

3.2 Nevracilo Stipendije zaradi opravicljivih

zdravstvenih razlogov

Verjetno so bile na podlagi sodne odlocitve
nevracila Stipendije zaradi opravicljivih
zdravstevnih razlogov v zadevi, opr. S§t. Psp
179/2017 sprejete spremembe Zakona o
Stipendiranju (Ur. 1. RS, st. 31/18), ki dolocajo, da
se Stipendistu Stipendijsko razmerje in
prejemanje Stipendije podaljSa za dodatno eno
Solsko ali Studijsko leto le enkrat na posamezni
ravni izobraZevanja, Ce Stipendist ponavlja letnik
iz opravicljivih zdravstvenih razlogov, kar
dokazuje z mnenjem leceCega zdravnika
specialista. V tem primeru Stipendistu Stipendije

ni treba vracati.

Polona Drobnic¢
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3.3 Varstveni dodatek za osebe, ki so trajno nezmozne

za delo

Drustvo je opozarjalo pristojno ministrstvo,
da ni urejen status odraslih bolnikov s cisti¢no
fibrozo. Minister za delo, druzino in socialne
zadeve je 16. 3. 2010 v odgovoru na poslansko
pobudo Dejana Levanica pojasnil, da veljavna
zakonodaja res ne ureja poloZaja oseb, pri katerih
je invalidnost (bolezen), zaradi katere je oseba
nezmozna za samostojno zivljenje, nastala pred
18. letom oziroma pred koncem rednega Solanja.
Tako je bil pripravljen nov zakon, ki omogoca
pridobitev pravic vsem osebam, ki so zaradi
invalidnosti nezmoZne za samostojno Zivljenje in
delo ter nimajo pravice po drugih zakonih, ne
glede na to, kdaj je ta invalidnost nastala. Sprejet
je bil Zakon o socialno varstvenih prejemkih -
ZSVarPre (Uradni list RS, st. 61/10, 40/11, 14/13,
99/13, 90/15, 88/16 in 31/18), na podlagi
katerega osebe, ki so trajno nezmozne za delo in
so invalidsko upokojene, imajo status invalida
I. kategorije ali status invalida po Zakonu o
druzbenem varstvu duSevno in telesno

prizadetih oseb ali mnenje invalidskih komisij

Zavoda za pokojninsko in invalidsko zavarovanje
0 trajni nezmoZnosti za delo, pravico do

varstvenega dodatka.

Po Zakonu o druzbenem varstvu dusevno in
telesno prizadetih oseb - ZDVDTP (Uradni list
SRS, st. 41/83, Uradnilist RS, §t. 114/06 - ZUTPG,
122/07 - odl. US, 61/10 - ZSVarPre in 40/11 -
ZSVarPre-A) ne glede na socialno stanje, invalidi
pridobijo pravico do nadomestila z dopolnjenim
18. letom starosti oziroma z dnem ugotovitve
invalidnosti, ¢e je bila ta ugotovljena kasneje.
Navedeni zakon bo prenehal veljati s 1. 1. 2019, ko
bo zacel veljati Zakon o socialnem vkljucevanju
invalidov - ZSVI (Uradni list RS, st. 30/18), ki
omogoca, da invalid lahko sklene delovno
razmerje in mu v tem casu nadomestilo za
invalidnost miruje, ¢e prejme neto minimalno
placo oziroma se mu izplacuje v niZjem znesku,
ko pa mu delovno razmerje iz kakr$nega koli
razloga preneha, ima znova pravico do

nadomestila v polnem znesku.

3.4 Invalidnina zaradi telesne okvare

Invalidnina je namenjena nadomestitvi
zavarovanceve izgube, bistvenejSe posko-
dovanosti ali znatnejSe onesposobljenosti
posameznih organov ali delov telesa, kar oteZuje
aktivnost organizma in zahteva vecje napore pri
zadovoljevanju Zivljensjkih potreb, ne glede na
to, ali ta okvara povzroca invalidnost ali ne. To
pravico je urejal ZPIZ-1, pri ¢emer je imel pravico
do invalidnine zavarovanec po pokojniskem in
invalidskem zavarovanju tudi, ¢e je imel Se vedno
preostalo delovno zmoZnost. Za dolocanje vrste
in stopnje telesnih okvar se $e vedno uporablja
Samoupravni sporazum o seznamu telesnih
okvar (Uradni list SFR]J, st. 38/83in 66/89).

Bolniki s cisti¢no fibrozo do invalidnine niso
bili upraviceni, ¢e niso bili zaposleni in obvezno
zavarovani po pokojninskem in invalidskem
zavarovanju, saj jim telesna okvara nastane Ze v
otrostvu in ni povezana z delom. Glede na to, da
je bila v predlogu ZPIZ-2 pravica do invalidnine
izloCena iz pokojninskega sistema, je poslanec
Dejan Levani¢ posredoval poslansko pobudo
ministru za delo, druzino in socialne zadeve
(2. 9. 2010), da se ta pravica uredi za vse
drzavljane enako. Minister je v odgovoru
(30. 9. 2010) pojasnil, da se pravica do
invalidnine izloci iz pokojninskega sistema, ker
ne sodi v ta sistem, in bodo pravice, ki se nanasajo
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na vse osebe, ki teZje zadovoljujejo Zivljenjske
potrebe, urejene v okviru predpisov s podrocja
varstva invalidov, ne glede na njihov status ob
nastanku okvare. Strinjal se je tudi, da je
Samoupravni sporazum o seznamu telesnih
okvar zastarel in ga bo treba, e bo sprejeta
odlocitev, da se ohrani sistem priznanja
nadomestil za telesne okvare, dopolniti in
prilagoditi na nacin, da bo sledil medicinskemu

in tehnoloskemu napredku.

V letu 2012 je bil sprejet ZPIZ-2, ki doloca,
da minister, pristojen za zdravje, v sodelovanju z
ministrom, pristojnim za varstvo invalidov,
sprejme podzakonski akt, ki bo dolocil vrste

telesnih okvar in njihove stopnje v roku dveh let

po uveljavitvi tega zakona. Minister za zdravje je
v odgovoru (9. 9. 2013) na pisno poslansko
vprasanje poslanke Alenke Jeraj (8. 8. 2013)
pojasnil, da je bila vsebina naloge obravnavana
14. 6. 2013 na seji Sveta Vlade RS za invalide, na
kateri so bile soglasno zadrtane smernice
nadaljnjega dela. Svet Vlade RS bo kot
kompetentno telo, sestavljeno iz strokovnjakov,
spremljal in usmerjal izvajanje naloge.
Ministrstvo za zdravije je pripravilo nacrt naloge,
ki naj bi potekala do konca leta 2014 in bo tako
opravljena v zakonsko dolo¢enem roku, vendar
nov seznam telesnih okvar z vrstami in
stopnjami v letu 2018 Se ni sprejet, kakor tudi Se
ni urejena pravica do invalidnine enako za vse
osebe.

3.5 Visji dodatek za nego otroka in delno placilo za

izgubljeni dohodek

12. 8. 2013 smo imeli sestanek z drzavnim
sekretarjem na Ministrstvu za delo, druZino,
socialne zadeve in enake moZnosti zaradi
ureditve pravic starSev otrok s cisti¢no fibrozo
(krajsi delovni cas, delno placilo za izgubljeni
dohodek, visji dodatek za nego otroka, telesna
okvara). S sprejemom Zakona o starSevskem
varstvu in druZinskih prejemkih - ZSDP-1
(Uradni list RS, st. 26/14) ima eden od starSev
pravico do viSjega dodatka, ki znasa 200 eurov
mesecno in pravico do delnega placila za
izgubljeni dohodek, kadar zapusti trg dela ali
zacne delati krajsi delovni ¢as od polnega zaradi
nege in varstva otroka z dolo¢enimi boleznimi iz
seznama hudih bolezni, ki ga dolo¢i minister na
predlog pediatri¢ne klinike, ki potrebujejo
posebno nego in varstvo. Seznam tezkih
kroni¢nih bolezni in stanj, ki je priloga Pravilnika
o kriterijih za uveljavljanje pravic za otroke, ki
potrebujejo posebno nego in varstvo, se je v tem
¢asu veckrat spreminjal. V letu 2014 je Komisija

za cisti¢no fibrozo pediatri¢ne klinike pripravila
arbitrarne kriterije za visji dodatek, saj so bili do
tega upraviceni otroci s cisti¢no fibrozo, mlajsi od
5 let, po tej starosti pa le tisti otroci, ki so imeli ve¢

kot 3 klini¢ne kronicne zaplete cisti¢ne fibroze.
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Star$i so uveljavljali sodno varstvo pri
pristojnem delovnem in socialnem sodis¢u (opr.
§t. VPs 567/2010,V Ps 1356/2010, I Ps 173/2016,
I Ps 1080/2016, Psp 21/2018, V Ps 1524/2015).
S pravno pomogjo, ki so jo dobili v drustvu, so
starsivizvedenem dokaznem sodnem postopku z
neodvisnim izvedencem medicinske stroke
oziroma mnenjem Komisije za fakultetna znanja

pri Medicinski fakulteti dokazali tezko, hudo,

3.6 Zdravljenje v tujini

Pod doloc¢enimi pogoji v Zakonu o zdrav-
stvenem varstvu in zdravstvenem zavarovanju -
Z7ZVZZ (Uradni list RS, §t. 91/13) imajo
zavarovane osebe pravico do pregleda, preiskave
ali zdravljenja v tujini oziroma do povracila
stroskov teh storitev:

@ ce so v Republiki Sloveniji izérpane

moznosti zdravljenja;

® ce jim je bila v Republiki Sloveniji pri

vpisu v ¢akalni seznam dolocena
¢akalna doba, ki presega najdaljSo
dopustno c¢akalno dobo in ni drugega

izvajalca;

3.7 Zdravilisko zdravljenje

Bolniki s cisti¢no fibrozo so imeli tezave tudi
pri uresni¢evanju pravice do zdraviliSskega
zdravljenja, ker jim invalidska komisija pri
Zavodu za zdravstveno zavarovanje Slovenije te
pravice ni priznala. Sodis¢e je v sodnem
postopku izvedlo dokaz s sodnim izvedencem in
izdalo sodbo na podlagi pripoznave v dveh
primerih (opr. §t. Ps 978/2009, V Ps 2706/2012),
na podlagi katere sta bila bolnika s cisti¢no
fibrozo napotena na zdravilisko zdravljenje v

ustrezno naravno zdravilisce.

Verjetno je tudi na podlagi sodne prakse
Skupscina Zavoda za zdravstveno zavarovanje

neozdravljivo, redko bolezen otroka, ki zahteva
vso podporo, posebno nego in varstvo takSnega
otroka Ze v otrostvu, kakor tudi kasneje, saj
bolezen s starostjo napreduje, zapleti pa so hujsi
in nepopravljivi. ToZbeni zahtevki so bili v celoti
ugodeni in ti star$i imajo pravico do viSjega
dodatka za nego otroka oziroma pravico do
delnega placila za izgubljeni dohodek do 18. leta
starosti v skladu z zakonom.

@ (esopravicaiz obveznega zavarovanjav
Republiki Sloveniji in jih uveljavijo v
drugi drZavi c¢lanici EU v skladu z
dolo¢bami Direktive 2011/824/EU o
uveljavljanju pravic pacientov pri

¢ezmejnem zdravstvenem varstvu.

Polona Drobnic¢

Slovenije v soglasju z ministrom za zdravje v letu
2014 sprejela spremembe in dopolnitve Pravil
obveznega zdravstvenega zavarovanja (Uradni
list RS, 8t. 25/14), kjer je doloceno, da se
zdravilisko zdravljenje lahko odobri pri cisti¢ni
fibrozi z zmanj$ano plju¢no funkcijo (FEV1 pod
70 %).
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3.8 Zdravila in zivila za posebne zdravstvene namene

Pooblasceni zdravnik lahko predpise
zdravila in Zivila za posebne zdravstvene namene
na recept, ki jih zavod razvrsti na pozitivno ali
vmesno listo na podlagi zakona in splosnega akta
zavoda. Na recept se lahko predpisejo Zivila za
prehransko podporo, ki so namenjena bolnikom
z akutnim poslabsanjem hude kroni¢ne bolezni s
hudim telesnim iz¢rpanjem in bolnikom, pri
katerih je do takSnega stanja prislo zaradi
neZelenih ucinkov terapevtskih postopkov, za
katere je tak$na dopolnilna prehrana potrebna za
bistveno izbolj$anje kakovosti Zivljenja ali uspeh
zdravljenja. Zivila za prehransko podporo se
lahko predpiSejo na recept najvec za enomesecno
zdravljenje oziroma do treh mesecev na

obnovljivi recept.

Na pobudo drustva je Zavod za zdravstveno
zavarovanje Slovenije za bolnike s cisti¢no
fibrozo uvrstil na vmesno listo Zivil za posebne
zdravstvene namene DEKAs, Pulmocare, Ensure,

Fresubin, Glucerna, Pedaisure in druga zivila za

3.9 Medicinski pripomocki

Na pobudo drustva je Skupscina Zavoda za
zdravstveno zavarovanje Slovenije v soglasju z
ministrom za zdravje v letu 2014 sprejela
spremembe in dopolnitve Pravil obveznega
zdravstvenega zavarovanja (Uradni list RS, St.
25/14). Tako je zavarovana oseba, ki se zdravi
zaradi bolezni plju¢ v okviru cisti¢ne fibroze,
upravicena do elektricnega masatorja pljuc,
medicinskega pripomocka za izkasljevanje
(flutterja) in medicinskega pripomocka za
vzdrZevanje pozitivnhega tlaka med izdihom
(PEEP valvulo). Zavarovana oseba je v primeru
potrebe trajnega zdravljenja s kisikom na domu
upravi¢ena do sistema za dovajanje tekocCega

prehransko podporo. Pooblas¢eni zdravnik lahko
zivilo za prehransko podporo predpise za:
@ odrasle bolnike s cisti¢no fibrozo, Ce je
ITM manjsi od 18,5 kg/m2 ali pa je
prislo v 2 mesecih do padca ITM za 5%,
e ambulantno zdravljene otroke na
osnovi izvida pediatra ustrezne
specialnosti Pediatri¢ne klinike UKC
Ljubljana ali Klini¢nega oddelka za
pediatrijo UKC Maribor.

Po treh mesecih od uvedbe enteralne
prehrane je treba opraviti ponovno prehransko
obravnavo pri specialistu ustrezne klini¢ne
stroke oziroma pediatru ustrezne specialnosti, ki
v novem izvidu, ¢e je prehranska podpora Se
potrebna, opredeli obdobje do naslednje
prehranske obravnave. Osebni zdravnik lahko
predpisuje enteralno prehrano na recept na
podlagi izvida specialista ustrezne klini¢ne
stroke, pediatra ustrezne specialnosti za obdobje,
navedeno vizvidu.

Polona Drobnic¢

kisika, pa tudi do pulznega oksimetra s
pripadajocimi senzorji, ¢e se zdravi zaradi
kroni¢ne dihalne odpovedi.
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3.10 Nacionalni register za redke bolezni

Svet Evropske unije je leta 2009 izdal
Priporocilo o evropskem ukrepanju na podrocju
redkih bolezni, s katerim je pozval vse drzave
¢lanice EU k usmerjeni in organizirani obravnavi
redkih bolezni in da komisija na podlagi teh
informacij pripravi porocilo do konca leta 2013.
Tudi Slovenija je pristopila k obravnavi redkih
bolezni. Ministrstvo za zdravje je imenovalo
delovno skupino za redke bolezni, katere ¢lanica

jetudipredsednica naSega drustva.

Delovna skupina je pripravila Na¢rt dela na
podrodju redkih bolezni v Republiki Sloveniji,
ki je bil septembra 2011 predstavljen javnosti. Za
implementacijo nacrta so pripravljeni akcijski
nacrti ukrepanja. Ena izmed aktivnosti nacrta je
bila tudi ustanovitev ZdruZenja bolnikov za redke
bolezni Slovenije, ki je bilo ustanovljeno leta 2015
na predlog Ministrstva za zdravje in vecje
skupine zainteresiranih predstavnikov drustev

bolnikov.

Ministrstvo za zdravje je podprlo tudi
ustanovitev Nacionalne kontaktne tocke za
redke bolezni v Sloveniji, kjer lahko bolniki,
druZine, zdravstveno osebje in drugi deleZzniki
dobijo informacije o redkih boleznih po
elektronski posti redke.bolezni@kclj.si ali na

spletni strani http://www.redkebolezni.si/

V akcijskem nacrtu je tudi vzpostavitev
Nacionalnega registra za redke bolezni.
Uvedbo registra za redke bolezni je Ministrstvo
za zdravje predvidelo v Predlogu Zakona o
zbirkah podatkov s podrodja zdravja v letu 2011
in bi se sredstva za uvedbo le-tega zagotovila iz
projekta e-zdravje. Minister za zdravje je v
odgovoru (13. 6. 2013) na pisno poslansko
vpraSanje poslanke Alenke Jeraj (13. 5. 2013)

pojasnil, da priprava in sprejetje novega Zakona

o zbirkah podatkov s podro¢ja zdravja za leto
2013 ni predvidena in bo zakon uvrséen v
program dela ministrstva takoj, ko bodo
zakljucene prioritete na podrocju spremembe
zakonodaje. Strinjal se je, da je register redkih
bolezni nujno potreben v Republiki Sloveniji,
saj ne razpolagamo z ustreznimi podatki, zato
se pojavljajo dolocene tezave, tako pri
izvajalcih zdravstvene dejavnosti kot tudi pri
odlocevalcih s podrodja zdravstva in pri

financiranju zdravstvenih storitev.

Register redkih nemalignih bolezni
(NIJZ 53.2) je dolo¢en v Zakonu o zbirkah
podatkov s podrocja zdravstvenega varstva -
Z7PPZ (Uradni list RS, st. 31/18), ki se za¢ne
uporabljati 1. 1. 2019. V tem registru se zbirajo
osnovni podatki o pacientu, podatki o
registraciji in izvajalcih zdravstvene
dejavnosti, klini¢ni podatki, genetski
material, terapevtski podatki in drugi
podatki. Upravljavec zbirke je Univerzitetni
klini¢ni center Ljubljana, Pediatri¢na klinika,
ki analizira podatke, pripravlja in objavlja
obdobna porocila najmanj enkrat na leto ter
jih objavlja na svoji spletni strani. Podatke
izvajalci posiljajo elektronsko in se hranijo
trajno. Zbirka se vodi zaradi:

@ obdelovanja podatkov o incidenci,
prevalenci in preZivetju bolnikov z
redko boleznijo,

e spremljanja, nacdrtovanja in
vrednotenja zdravstvenega varstva,

e epidemioloskihinklini¢nih raziskav.
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3.11 Obnovljeni prostori Klini¢nega oddelka

za pljucne bolezni in alergije

Na nevzdrzne prostorske razmere za
plju¢ne bolnike v Univerzitetnem klini¢nem
centru Ljubljana smo pristojne organe opozarjali
Ze od ustanovitve drustva. 11. 1. 2011 smo imeli
sestanek z vodstvom Univerzitetnega klini¢nega
centra v Ljubljani. Na opozorila medijev in
nasega drustva pristojnemu ministrstvu, vladi,
zakonodajalcu, varuhu ¢lovekovih pravic,

predsedniku Sveta zavoda, so v Univerzitetnem

klinicnem centru Ljubljana 24. 3. 2017 odprli
obnovljene prostore Klini¢nega oddelka za
pljucne bolezni in alergije Interne klinike, kjer so
enoposteljne sobe namenjene bolnikom po
presaditvi pljuc in bolnikom s cisti¢no fibrozo. Pri
obnovi je sodelovalo 13 donatorjev, med njimi
tudi bolniki, ki so se zdravili na tem oddelku.
Nase drustvo je doniralo sobna kolesa.

3.12 Celostna obravnava cisti¢ne fibroze

Na ministra za zdravje smo Ze v casu
delovanja Sekcije za cisticno fibrozo v okviru
Drustva plju¢nih in alergijskih bolnikov Slovenije
posredovali pobudo za celovito obravnavo
cisti¢ne fibroze. Tako je v Zakonu o zdravstvenem
varstvu in zdravstvenem zavarovanju (Uradni
list RS, st. 76/08) doloceno, da je z obveznim
zavarovanjem zavarovanim osebam zago-
tovljeno placilo zdravstvenih storitev v celoti za
celovito obravnavo z zdravljenjem in reha-

bilitacijo cisti¢ne fibroze.

V drustvu se zavzemamo za ustanovitev
centra za cisticno fibrozo na nacionalnem
nivoju za vse bolnike s cisti¢no fibrozo. Zato smo
13. 2. 2013 s predstavniki pediatri¢ne in interne
klinike Univerzitetnega klinicnega centra
Ljubljana imeli sestanek v zvezi s celostno
obravnavo bolnikov s cisti¢no fibrozo, na
katerem je bilo dogovorjeno, da strokovnjaki
pripravijo skupni program Celostna obravnava
bolnikov s cisti¢no fibrozo in ga z mnenji
pristojnih razsirjenih strokovnih kolegijev
posljejo v obravnavo na zdravstveni svet pri

Ministrstvu za zdravije.

Predstojnica Klini¢nega oddelka za plju¢ne
bolezni in alergije Interne klinike je skupaj s
sodelavci pripravila program in ga z mnenjem
strokovne sluzbe za internistiko februarja 2014
posredovala na zdravstveni svet v obravnavo.
3. 7. 2015 je program dopolnila Se z mnenjem
razsirjenega strokovnega kolegija internisti¢nih
strok. Po veckratnih pozivih drustva je
predsednik zdravstvenega sveta zahteval
uskladitev predloga programa za otroke in
odrasle. Program Celostna obravnava bolnikov
s cisticno fibrozo je Se vedno v obravnavi na
zdravstvenem svetu, loCen predlog programa
Celovita obravnava otrok in mladostnikov s
cisticno fibrozo pa je 23. 11. 2017 posredoval
vodja Sluzbe za plju¢ne bolezni Pediatri¢ne
klinike.

V drustvu se zavzemamo tudi za sistemsko
ureditev intravenoznega zdravljenja bolnikov
na domu, ki ga bi izvajala patronazna sluzba po
vsej Sloveniji, saj so diplomirane medicinske
sestre strokovno usposobljene za tak$no delo,
zato smo posredovali dopis na Ministrstvo za
zdravje in Zbornico zdravstvene in babiske nege
Slovenije za ureditev te problematike (6. 7. 2012).
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4 Zakljucek

V veselje nam je, da smo v ¢asu delovanja
drustva z naSimi aktivnostmi pripomogli k
izboljSanju kakovosti Zivljenja bolnikov s cisti¢no
fibrozo in njihovih druZin na razli¢nih podrod&jih

Zivljenja.

Zasluge za uspesno delovanje drustva gredo
predvsem predsednici dru$tva Slavki Grmek
Ugovsek, Natasi Henigman, Dragici Sajko, UroSu
Sajku, Alji Klari Ugovsek, Sabini Ugovsek, Aljazu
Ugovsku, Mojci Hrvatin, Mauru Hrvatinu, Aljazu
Hrvatinu, Dragici Iskrenovic¢, Tadeji Rudolf
Vahtar, Sonji Ulrih Zabukovec, Magdaleni
Korenika, Nastji KlevZe, Nini Gregori¢ Ozura,
Davidu Ozuri, Bo$tjanu Cepelniku, Maji Lindi¢,
Roku Lindi¢u, Kim Zabukovec, Leili Gracii
Iskrenovi¢, Maju Vahtarju, Katji Hrka¢, Masi

Cuk, Nejcu Koreniki, Janu Pirnatu, Vladimirju

Hrkacu, Tanji Hrka¢, Darji Ivanovic, Tei Gajsek,
Lii Gajsek, Katji Velensek, Mariji Speli¢, Marjeti
Tercelj Zorman, Gasperju Zormanu, Alesu Sublju

indrugim.

Zahvaljujemo se tudi vsem predavateljem,
navedenim v programih strokovnih srecanj in
delavnic, ki so s svojim entuziazmom prispevali k
ozave$canju o cistic¢ni fibrozi.

Hvala vsem donatorjem in sofinancerjem,

ki podpirajo naso dejavnost.

Se naprej se bomo zavzemali za bolj$o
kakovost Zivljenja bolnikov s cisti¢no fibrozo.
Zelimo, da posamezniki s svojimi aktivnostmi
prispevajo k uspesnemu delovanju drustva, saj
smo skupaj Se mocnejsi.
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Vec informacij lahko dobite tudi na spletni strani drustva
http://www.drustvocf.si



	Page 1
	Page 2
	Page 3
	Page 4
	Page 5
	Page 6
	Page 7
	Page 8
	Page 9
	Page 10
	Page 11
	Page 12
	Page 13
	Page 14
	Page 15
	Page 16
	Page 17
	Page 18
	Page 19
	Page 20
	Page 21
	Page 22
	Page 23
	Page 24
	Page 25
	Page 26
	Page 27
	Page 28
	Page 29
	Page 30
	Page 31
	Page 32
	Page 33
	Page 34
	Page 35
	Page 36
	Page 37
	Page 38
	Page 39
	Page 40
	Page 41
	Page 42
	Page 43
	Page 44
	Page 45
	Page 46

