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KTOJBOLMATKOJSTERANEKS

Mat'ko bol jedinecny clovek, ktory taktiez trpel cystickou fibrézou. Diia 8. aprila 2007 tejto
chorobe, bohuzial, podlahol. Mal Zivot plny aktivit, ale najviac bol Sportovym fanasikom.
Chodil na kazdy zapas, ked’' mu to zdravie dovolilo a vel'akrat bol svoj tim podporit’

aj v Ruzomberku. Prave chodenie na basketbal bolo jednou z veci, ktoré Mat'kovi dodavali
energiu a silu bojovat' so svojou chorobou.

CORUEICYSTICKAJEIBROZA

Cysticka fibréza (CF) je vazna dediéna choroba, ktora skracuje dizku zivota

deti a mladych fudi a ovplyviiuje jeho kvalitu. Vyzaduje celoZivotnu,

kazdodennt liecbu a starostlivost, vd'aka ktorej je mozné predizit’ Zivot

a zlepsit' jeho kvalitu. Sport pohyb a Specialne dychové cvicenia su kazdodennou
sucast'ou liecby.

Kazdy 25. clovek v populacii je nosié génu CF. Na Slovensku je podla statistickych
udajov 250 000 nosic¢ov génu CF, kazdé 600. manzelstvo je potencialnym manzelstvom
dvoch nosicov. Nosi¢ je klinicky Gplne zdravy clovek. Aby sa narodilo diet'a s CF,
musia byt' obaja rodicia nosiémi génu CF. V tom pripade st moznosti nasledovné:
25 % - na moznost, Zze dieta ma CF
50 % - na moznost, Ze diet'a je nosic génu CF
25 % - na moznost, Zze diet'a je uplne zdravé
Na 2 500 az 3 000 novonarodenych deti pripada jedno s CF. V su¢asnosti je znamych
viac ako 1500 genetickych mutacii (druhov) CF. Vietky deti s ¢astymi dychacimi
Ci traviacimi problémami by mali prejst’ tzv. potnym testom, z ktorého sa urci
mnozstvo soli v pote. Tento test pomerne spolahlivo stanovi diagnézu CF.
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» vel'mi slany pot — ,, SLANE DETI“

* trvaly kasel (hlavne pri telesnej zat'azi

. chro¥1ick§f zé(pal d;‘!clgacieho sylstému ) @ SANDEJEJUEPACIENTARSICE

« ¢asté zapaly plic a priedusiek Zlazy s vonkaj$im vyluéovanim tvoria abnormalne husty a patologicky hlien,

= zapaly prinosovych dutin, nosné polypy ktory sa usadzuje na slizniciach a upchava zivotne doélezité organy.

« palickovité prsty V plicach sa nasledne usadzaju baktérie, ktoré spésobuja t'azké infekcie a zapaly.
* nizka telesna hmotnost, zmeny chuti do jedla Postupne sa tu tvoria nenapravitelné zmeny, ktoré spésobuji predéasnt smrt.
« prolaps recta Podobne je postihnuty aj pankreas, ktory nevylucuje dostatoéné mnozstvo

* ochorenie pecene enzymov potrebnych na stravenie potravy.

» cukrovka CF postihuje aj pohlavné organy, pecen, prinosové dutiny, ¢asto sa pridruzi

* muzska neplodnost’ aj cukrovka.

* l'ahka unavitelnost'
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Liecba CF je celozivotna a musi sa uskutocnovat' kazdy def. Zakladnymi piliermi liecby CF su:

1. pankreatické enzymy + nutriéna liecba

2. respiracna fyzioterapia + mukolyticka lie€ba + kondiéné cvi¢enia

3. antibioticka liecba
K tomu, aby sa to podarilo, je potrebna spolupraca timu odbornikov z réznych oblasti zdravotnickych a socialnych sluzieb a rodiny,
ktora je hlavnym realizatorom kazdodennej liecby a starostlivosti a je nutné ju spravne a pravidelne edukovat'. Zakladnymi ¢lenmi CF timu
sl: lekar — pneumolég, CF sestra — koordinatorka celej starostlivosti, fyzioterapeut, diétna sestra, socialny pracovnik a psycholég.
Dal$i odbornici, ktori st pri starostlivosti a lie€be CF pacienta nevyhnutni a musia mat' znalost’ o cystickej fibréze su:
gastroenterolog, hepatolog, diabetolég, radiolég, ORL, imunoalergolég, farmakolog, genetik, kardiolog,
gynekolég — porodnik, urolég, osteolég, reumatolég, ARO lekar, transplantaéné centrum. Perspektivy ludi s CF
boli donedavna neradostné, len malo pacientov sa dozivalo dospelého veku. V roku 1989 bol objaveny gén CF,
¢o umoznilo nové vyskumy a dava velku nadej na vyliecenie.
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