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MAJ JE MESEC OZAVESCANJA O CISTICNI FIBROZI

Spostovani starsi in otroci, mladostniki!

V zadnjih mesecih nas je presenetila pandemija okuzb z novim
korona virusom. Tako ste poleg redne terapije in ukrepov za
preprecevanje okuzb, dodatno sprejeli Se dodatne omejitve in ukrepe,
da bi ohranili maksimalno zdravje.

Tudi na Pediatricni kliniki se trudimo, da ostanemo bolnisnica brez
okuzbe z Sars-Cov-2.

Ob prihodu na kliniko so torej uvedeni dodatni ukrepi, maska pa je
zaenkrat postala obvezna za vse obiskovalce. Na kliniki smo kot
donacijo dobili nekaj pralnih mask, zato ste jih ob ambulantnem
pregledu nekateri Ze dobili, drugi pa jih Se boste.

COVID-19 pri bolnikih s cisti¢no fibrozo v Evropi
»COVID-CF project in Europe« je raziskava v katero so aktivno
vkljuCene vse drzave, ki tudi sicer posredujejo podatke o svojih
bolnikih s cisti¢no fibrozo (CF) v Evropski register bolnikov s cisti¢no
fibrozo (ECFS PR). V ¢asu epidemije z novim koronavirusom, SARS-
Cov-2, drzave posiljalo azurne podatke o primerih okuzbe s tem
virusom pri svojih bolnikih s CF. Pri raziskavi sodeluje tudi Slovenija.
Podatke lahko neposredno spremljate na spletni strani:
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https://www.ecfs.eu/covid-cf-project-europe [EE#EE
Do 28. aprila 2020 je bilo potrjenih skupno 28 primerov COVID-19
pri CF bolnikih iz petih drzav. Natanc¢nejsi podatki so na voljo za 21
primerov okuzbe. V Sloveniji trenutno Se nimamo potrjenega
primera COVID-19 pri bolniku s CF.
Raziskava je do sedaj pokazala, da zbolevajo predvsem odrasli s CF,
starejsi od 18 let (15/21). Bolezen vecinoma poteka v blagi obliki
(16/21), vec kot tretjina bolnikov (9/21) ni kazala znakov bolezni.
Bolniki so navajali predvsem splosno slabo pocutje, vrocino in
poslabsanje kaslja. Devet bolnikov je potrebovalo bolnisni¢no
obravnavo, od tega dva v enoti intenzivne terapije. Sest bolnikov je
potrebovalo zdravljenje z dodatkom kisika v vdihanem zraku. Sest
bolnikov je bolezen Ze prebolelo.

Priporocila za Solanje
v Solskem letu
2019/2020

Zdravila za zdravljenje
cisti¢ne fibroze — novice
v naslednjem tednu!

8 NACINOV ZA LJUDI
S CFM DA SE
UBRANIJO
MIKROBOV V
VSAKDANJEM
ZIVLJENJU

CF medicinska sestra
01 522 8797

Sluzba za plju€ne bolezni -
oddelek
01 522 9292
Pulmolo$ka ambulanta
01 522 9347
Elektronska posta:
pulmo.pek@kcl;.si



https://www.ecfs.eu/covid-cf-project-europe

8 NAElNUV ZA Odlocili smo se, da za vse nas prevedemo brosurico 8 nacinov za

al o . e e .
DI £F, cemermrons  [judi s CF, da se ubranijo mikrobov v vsakdanjem zivljenju, ki jo
SR je izdala Cystic fibrosis Foundation, ki se ji zahvaljujemo za
dovoljenje za prevod.

Najlepse se zahvaljujemo ga. Natasi Henigman, ki je prevedla
tekst.

Brosurico vam posiljamo v priponki, ob ambulantnem pregledu

pa boste dobili tudi tiskano verzijo.

« rokovanju, ebjemanju ali poljubijanju
) istam avtomobilu

i istih vach v fitnesu.

e Umivajte si roke

Mikroba lshko dobita in jih irite napra, ko se dotaknata

PRIPOROCILA ZA SOLANJE NA DALJAVO/VARSTVO NA DOMU ZA BOLNIKE S
KRONICNO BOLEZNIJO DIHAL
Sedaj razpolozljivi podatki kazejo, da covid-19 pri vecini otrok poteka v blagi
obliki. Ravno tako ni dokazov, da bi bolezen tezje potekala pri otrocih s cisticno
fibrozo. O smotrnosti odlocitve o nadaljevanju domacega varstva v Solskem letu
2019/20 se pri otrocih, ki nimajo napredovale oblike bolezni, dogovorite z
zdravnikom.

ZA MNENJE PULMOLOGA PISITE NA MAIL:J T [0 1= @S RS

Vasa vprasanja bomo preusmerili h specialistu, ki vodi zdravljenje vasega otroka.

ZA POMOC PRI SOLANJU NA DALJAVO OB ZAKLJUCEVANJU SOLSKEGA LETA
VAM JE NA VOLJO TUDI BOLNISNICNA SOLA. V KOLIKOR VAS OTROK
POTREBUJE POMOC, PROSIM TO SPOROCITE NA MAIL:

minca.gale@bolnisnicna-sola.si

Trudimo se, da bi otroci in mladostniki ziveli kakovostno in bi jim bila

dostopna vsa uéinkovita terapija.

V naslednjem tednu priéakujte novice na tem podrocju.

Center za cisti¢no fibrozo otrok in mladostnikov UKCL, Pediatri¢na klinika, Sluzba za plju¢ne bolezni
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