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Cisti¢na fibroza (CF) ali mukoviscidoza je najpogostejSa Zivljenjsko ogroZajo¢a dedna bolezen v
Evropi. Ceprav je 1 na vsakih 30 Evropejcev prenasalec gena, ki povzroéa bolezen, le malo ljudi
pozna to bolezen. V Sloveniji je evidentiranih okrog 80 bolnikov s cisti¢no fibrozo. Ocena bolnikov
s cisti¢no fibrozo v Sloveniji je priblizna in tudi ni mogoce podati povpre¢ne Zivljenjske dobe teh
bolnikov, ker Se ni vzpostavljen nacionalni register za cisti¢no fibrozo.

Gre za hudo bolezen, ki je trenutno neozdravljiva in zelo kompleksna, saj prizadene vec
pomembnih organskih sistemov. Osnovna okvara pri cisticni fibrozi je moteno prehajanje natrijevih
in kloridnih ionov v celicah vrhnjice, ki prekriva zunanje in notranje povrsine organov. Glavni vzrok
obolevanja in umrljivosti je bolezen pljuc. Prisotni so tudi simptomi bolezni prebavil. V prihodnosti
se predvideva, da se bo z genskim zdravljenjem popravila osnovna bolezenska okvara, do tedaj pa
je treba ohraniti ¢imbolj Cista plju¢a in vzdrZevati optimalno telesno tezo.

Rdeca vrtnica je simbol bolnikov s cisti¢no fibrozo, ki izhaja iz zgodbe matere Weis. Imela je tri
sinove s cisti¢no fibrozo, zato je delala kot prostovolijka za Fundacijo cisticne fibroze leta 1965.
Njen sin jo je na skrivaj posluSal in je zaradi podobne izgovarjave razumel, da dela za 65 vrtnic
(Sixtyfive Roses).

Zaradi tega smo v zaCetku novembra letos ustanovili Drustvo za cisti¢no fibrozo Slovenije. Njegova
prva predsednica je postala Slavka Grmek Ugovsek.

Glavni namen drusStva je organizirana pomo¢ vsem bolnikom, obolelim za cisticno fibrozo in
njihovim druzinam, da bi jim lahko omogodili najvisjo moZzno kakovost Zivljenja. Poleg tega Zeli
drustvo osvescati strokovno in drugo javnost o tej bolezni ter doseci boljSe in daljSe Zivljenje
bolnikov s cisti¢no fibrozo. Drustvo se zavzema za varstvo ¢lovekovih pravic, izboljSanje statusa in
pravic bolnikov ter njihovih druzin na razlinih podrogjih Zivljenja.

Drustvo je vzpostavilo tudi spletno stran www.drustvocf.com, na kateri si lahko ogledate njegove
aktivnosti in si preberete ve€ o cisti¢ni fibrozi. Na spletni strani je objavljena tudi pristopna izjava za
v€lanitev v drustvo in vabimo vse zainteresirane, da se vkljucijo v drustvo.

Eden prvih vedjih projektov druStva bo sodelovanje v skupni evropski kampaniji, imenovani »1.
evropski teden osve3¢enosti o cisticni fibrozi«, ki bo potekala od 9. do 15. novembra 2009 po vsej
Evropi. Osrednji dogodek evropske kampanje bo sreCanje bolnikov, zdravnikov, evropskih
poslancev in zainteresirane javnosti v Evropskem parlamentu v Bruslju, ki bo potekalo 11.11.2009,
kjer bodo spregovorili 0 svojih problemih in skupni akciji.

Tudi slovensko drustvo bo organiziralo vrsto dogodkov v tednu osveS¢enosti o cisti¢ni fibrozi. V
slovenske Sole bo poslano gradivo, s katerim Zelimo, da se ucenci in dijaki seznanijo z boleznijo
oziroma z gensko mutacijo CF, otroci s cistiCno fibrozo pa predstavijo svojo bolezen in Zivljenje z
njo. Pripravlja se kampanja solidarnosti za boljSe in daljSe Zivljenje bolnikov s cisti¢no fibrozo, ki bo
14.11.2009 z zacletkom ob 10. uri v Centru Ig na Igu. O cisti¢ni fibrozi bodo spregovorili
strokovnjaki iz UKC Ljubljana in sedemnajstletno dekle s presajenimi pljuci, ki oboleva za to hudo
boleznijo.

Z zgodnjo diagnozo, s pravilnim zdravljenjem simptomov, z uporabo najkvalitetnejSih medicinsko-
tehni¢nih pripomockov ter visokokalori¢nih prehranskih dodatkov, se lahko mlada Zivljenja reSijo in
podaljSajo. V zadnjem Casu je za bolnike s cisticno fibrozo okrnjen dostop do prehranskih
dodatkov, brez katerih lahko pride do telesne slabSe razvitosti in s tem do hudih zdravstvenih
zapletov, kar lahko posledi¢no privede do drastiChega poslab3anja pljuéne funkcije in do
presaditve pljuc.




