S DRUSTVO ZA CISTICNO FIBROZO SLOVENIJE
qs CYSTIC FIBROSIS ASSOCIATION OF SLOVENIA - .
Email: info@drustvocf.si
TroStova ulica 5

g SI-1292 Ig Web: http://www.drustvocf.si

“\__ Slovenija

vabi, da se pridruzite

12. EVROPSKEMU TEDNU OSVESCENOSTI
O CISTICNI FIBROZI

Strokovni posvet bo v petek, 20. novembra 2020 ob 17. uri

preko spletne videokonference

ZA 1ZBOLJSANJE ZDRAVLJENJA

CISTICNE FIBROZE

V EVROPI

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

= dostop do dobre oskrbe vodi k daljSemu in boljSemu Zivljenju

Pridruzite se kampanji solidarnosti za boljse in daljSe zivljenje

bolnikov s cistiéno fibrozo v Evropi!
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PROGRAM:

Uvodni nagovor predsednice drustva

Matevz Harlander:

Predstavitev priro€nika Presaditev plju¢

Tomaz Stupnik:

Kirurgija presaditve plju¢

Jurij Furst:

Financiranje zdravil za redke bolezni

Matjaz Flezar:

Zdravljenje z zdravilom Kaftrio in Kalydeco

Predstavitev osebnih izkusenj oseb, ki se zdravijo s Trikafto

Razprava in zaklju¢ek sre€anja

FUNDACIIA ZA
FINANCIRANJE
INVALIDSKIH IN
HUMANITARNIH
ORGANIZAC
REPUBLIKE
SIOVENIE

Slavka Grmek Ugovsek, I.r.

predsednica
Drustva za cisti¢no fibrozo Slovenije

Splo$ne informacije:

Zaradi

lazje izvedbe strokovnega posveta je prijava obvezujoa po elektronski posti na naslov

info@drustvocf.si ali po telefonu 040 128 515, najkasneje do 15. novembra 2020.

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