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SPOROCILO ZA JAVNOST

Cisti¢na fibroza (CF) ali mukoviscidoza je najpogostejSa Zivljenjsko ogroZajo¢a dedna bolezen v
Evropi. Ceprav je vsak 30. Evropejec prenaSalec gena, ki povzroga bolezen, le malo ljudi pozna to
bolezen. V Sloveniji je manj kot 100 bolnikov s cisti¢no fibrozo. Ocena bolnikov s cisti¢no fibrozo v
Sloveniji je priblizna in tudi ni mogoce podati povprecne Zivljenjske dobe teh bolnikov, ker Se vedno
ni vzpostavljen nacionalni register za cisti¢no fibrozo. Z zgodnjo diagnozo, s pravilnim zdravljenjem
simptomov in celostno obravnovo bolnikov, z uporabo najkvalitetnejSih medicinsko-tehnicnih
pripomockov, zdravil in visokokalori¢nih prehranskih dodatkov, se lahko mlada Zivljenja reSijo in
podaljSajo.

Drustvo za cisti¢no fibrozo Slovenije je bilo ustanovljeno lani ob 1. evropskem tednu osveScenosti
o cisti¢ni fibrozi. Njegova prva predsednica je postala Slavka Grmek Ugovsek.

Glavni namen drustva je organizirana pomo¢ vsem bolnikom z redkimi boleznimi, obolelim za
cisticno fibrozo in njihovim druZinam, da bi jim lahko omogocili najvisjo mozno kakovost Zivljenja.
Poleg tega Zeli druStvo osvesSc&ati strokovno in drugo javnost o tej bolezni ter doseci boljSe in daljSe
Zivljenje bolnikov s cisti¢no fibrozo. Drustvo se zavzema za varstvo Clovekovih pravic, izboljSanje
statusa in pravic bolnikov ter njihovih druzin na razli¢nih podrog¢jih Zivljenja.

Drustvo je vzpostavilo tudi spletno stran http://www.drustvocf.si/, na kateri si lahko ogledate
njegove aktivnosti in si preberete o cisti¢ni fibrozi. Na spletni strani je objavljena tudi pristopna
izjava za v€lanitev v drustvo in vabijo vse zainteresirane, da se v€lanijo v druStvo ali donirajo
sredstva za delovanje drusStva.

Drustvo tudi letos sodeluje v skupni evropski kampaniji, imenovani »2. evropski teden osveScenosti
o cistiéni fibrozi«, ki poteka od 15. do 21. novembra 2010 po vsej Evropi. Osrednji dogodek
evropske kampanje je srecCanje bolnikov, zdravnikov, evropskih poslancev in zainteresirane
javnosti v Evropskem parlamentu v Bruslju, ki je bilo 10. novembra 2010, katerega se je udelezila
¢lanica druStva in naSa evropska poslanka.

Tudi slovensko drustvo je organiziralo vrsto dogodkov v tednu osveS¢enosti o cisti¢ni fibrozi. V
slovenske Sole je bilo poslano gradivo z mislijo ter sporoCilom u¢encem in dijakom, da je skrb za
lastno telo za nekatere med nami (bolnike s cisticno fibrozo) ne le priporocilo, temvec€ stvar
prezZivetja. Pripravlja se kampanja solidarnosti za boljSe in daljSe Zivljenje bolnikov s cisti¢no
fibrozo, ki bo v soboto, 20.11.2010 z zacetkom ob 10. uri ha Pediatri¢ni kliniki Ljubljana. Prireditev
otvoritve razstave likovnih del otrok slovenskih osnovnih Sol na temo OHRANIMO ZDRAVA
PLJUCA bo povezovala gospa Sa3a Einsiedler. Po otvoritvi bo potekalo strokovno sreéanje, na
katerem bodo strokovnjaki iz UKC Ljubljana spregovorili 0 moznih reSitvah za zmanj3anje okuzb in
moZznostih za preZivetje bolnikov. Nekateri bolniki s cisti¢no fibrozo umrejo Ze v otroStvu, drugi pa
Zivijo kar dolgo v odrasla leta. Obstajajo reSitve za boljSi izhod bolezni in preZivetje z relativho
nizkimi stroski, e napravimo nekaj pomembnih korakov v smeri enake in boljSe dostopnosti do
zdravstvene oskrbe, Se posebno, ker najnovejsi znanstveni napredek obeta, da bo cisti¢na fibroza
ozdravljiva.
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