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[ITo Take MyKoBicUIT03?

Indopmarirtanit Mmatepiaa po 3aXBOPIOBaHH:A Ha MYKOBICINMTO03,
JI0r0 O3HAKY Ta CIOCOOM JTiKyBaHHSA

»~Jamo nayieHmam 3 mykogicuudo30M WAaHc Ha Kpawyy AKicme xummas*

IlTo Take MyKoBicMa03?

Myxkosicumpos (MB) - 1me pigkic-
He CIIaJKOBE ayTOCOMHO-pelleCBHe
MY/IbTUCUCTEMHE 3aXBOPIOBAHH:A, IO
PO3BMBAETHCA Ha MifCTaBl MPOYKIi
€K30KPMHHVMM 337103aMM CeKpeTy Iif-
BHIIEHOI BA3KOCTi 3 PO3SBUTKOM BTO-
PUMHHUX 3MiH IIEpEBa)KHO Yy OpraHax
CUCTEM JVIXaHH:A Ta TPaB/ICHHA.

Ha cporopHiniHin geHb IIOBHICTIO IIe-
PEMOTrTH 110 XBOPOOY HEMOXK/IMBO, aJie
3a yMOBM IIOCTi/IHOTO afleKBaTHOTO JIi-
KyBaHHA JIIOAVHA 3 TaKUM J[iaTHO30M
MO>Ke IIPOXKUTH JOBIe IIOBHOLIIHHE >KIT-
TA. UM paHillle BCTaHOBIEHMIA /IiaTHO3,
YJM paHillle po3[0oYaTo MiKyBaHHHA, TUM
Jrermmm Oyfe CTaH XBOPOTO, TUM JOBIIE
i Kpallle BiH IIPOXKUBE.

[TommpeHicTh MYKOBiCIMA03y Bapiroe
3aj7Ie)XHO Bif momymsanil. Y 6impmocTi
KpaiH €ppomm i IliBHiuHOI AMepuxmn
MyKoBiciumo3som xsopie 1:3300 - 1:4500
HOBOHAPOJPKEHNX.

B ymoBax sHauHoi rimofiarnoctuky MB
B YKpaiHi, BOXIMBUMHI [/ JIOTO edek-
TUBHOI TIPOQITAKTUKNM € CBO€YACHE
BCTAHOBJIEHHA [iaTHO3Y i NMPOBENEHHA
T€HeTNYHOTO KOHCY/IbTYBaHHSA B PO-
OVIHi 3 BUKOPMCTAaHHAM MOJIEKYIAPHO-
reHetnyHoro mocmimkenua (JHK ana-
7i3y) AK 6aTbKiB TaK i AUTHHN.

Axki o3wakum MB?

o Conona Ha cMaK LIKipa.

o Pernuausyroui abo xpoHiuHi pecmipa-
TOPHI CMMIITOMY, TaKi sK KaIlenb abo
3a/MIIKa.

SIka yacToTa 3aXBOpIOBaA-
HOCTi Ha MYKOBicuzo3?

Kosxkna 25-a momuHa B CBITI € HOCIEM
AQHOMaJ/IPHOTO T€Ha MYKOBiCIIVIZI03y.
MyKOBiCUMIO3  YCIAZKOBYETbCA  3a
AQyTOCOMHO-PELIeCYBHUM TUIIOM, KOJIN
060€ 6aTbKiB € HOCisAMU reHa (TeTepo-
3UTOTH IT0O MYTaHTHOMY T€HY).

3a TaKuX yMOB:

- icHye 25% BiporifHicTb (OfMH IO YO-
TUPDOX) TOTO, 0 y AUTKHY Oyne MB
(romo3MroTa M0 MyTaHTHOMY I'€HY);

- icHye imMOBipHicTb 50% TOTO, IO AM-
THHA 6yzIe HOCieM, sIK i iT0ro 6aTbKIL;

- icHye 25% BipOTifIHiCTD, 110 y AUTUHA
He Oyle aHOMa/IbHOTO TeHa (TOMO3M-
roTa II0 HOPMajJbHOMY Te€HY), BiH He
Oyze HOcieM 3aXBOpIOBaHHA i He Oyze
xBopit MB.

o BpOoHX006CTPYKTUBHIIT CUHPOM.

o 3arsHKHA HeOHATAJIbHA KOBTSIHUIISA.

o BincraBanHA y QisMYHOMY PO3BUTKY.

o JlucTaZbHMII IHTECTiHAMBHUIT 06-
CTPYKTVMBHMII CUH/IPOM.

o CummnroM ,6apabaHHNX ITaTIMIOK

o Iloninos Hoca.

o PenmpuByrodi cuHycnuTH.

o XpoHiyHa fliapes.

o Bumapninna IpAMOI KillIKN.

o TenmoBmit ypmap Ta perigpararnis
B KapKy IOTORY.

o 3HIDKEHH: TONEPaHTHOCTI 10 TTIOKO3M.

o 30i/bIIEHHS TIEYiHKIL.

o IlopranbHa rinepTeHsis 3i crieHOMe-
rajie€ro.

o 3arpuMka Iyb6epTaTHOrO PO3BUTKY,
MaJIuit 3picT.

o Yonosive 6esmmims.

300POBUN HOCil

Illo BinOyBaeTbca B opra-
Hi3Mi xBOporo Ha MB?

[TposiBM  3aXBOpIOBaHHA  IOB'A3aHi
3  BUJIiIEHHAM BCiMa 30BHIIIIHBO-
CEeKPETOPHMMM 3a/I03aMM CEKPETy Iifi-
BUIIEHOI B'SI3KOCTi. YTPYHZHEHHs J1OTO
€BaKyallii BelyTb MO 3aKyIOPKU BU-
BilHMX IIPOTOK 3a/l03UCTUX OpIaHiB,
CIM30BUX 327103 OPOHXia/lbHOTO [epe-
Ba Ta ITyHKOBO-KMIIKOBOTO TpPaKTYy.
Y pesynbTari IIbOro B MifIITyHKOBIN
3a/103i, JIeTeHAX, IEYiHIli Ta KHIIed-
HUKY BifOyBaloTbCs BTOPMHHI 3MiHM
(obTypamuiitHo-3amnanbHi mpomuecu i ¢ep-
MEHTATUBHi IIOPYLICHH).

Sk nikyrorp MB?

IcHyroui nmikyBasbHi 3aXofM, B OCHOB-
HOMY CHMITOMAaTUYHi, 6e3cyMHiBHo,

HOCii XBOpUiA

CIIPUAIOTD IIOKPAIeHHIO IIPOTHO3Y XBO-
po6u, 0cOOMMBO ITpK paHHI iarHOCTH-
11i i TKyBaHHI.

OcHoBHi npuHIMIM Tepanii XBopyux Ha MB:

1. Hopmanisanis ~ HyTpUTMBHOIO  CTa-
TyCy 3 KOpPEKIJi€ ITaHKpeaTUYHOL
HEJOCTATHOCTI, MIETUYHOI0 KOMIIEHCAIli-
€10 EHEpPTOBUTPAT Ta HEJOCTAaTHHOTO 3a-
CBOIOBAaHH: KOMIIOHEHTIB iXi:

« depmeHTOTEpAIIA IpETapaTaMu
I IITYHKOBOI 3710313

* BiTaMiHOTeparis;

« JlieTOTeparis;

e JiKyBaHHA yCK/IagHeHb MB

o migTpuMKa QYHKIi rermaTobiniapHol
CHICTEMI;

2. 36epiraHHA (YHKIII JIeTeHb LIIIXOM 3a-
GesreyeHHs1 eBakyallii OpoOHXia/lbHOrO
cekpeTy Ta 60poTbbu 3 iHbekiielo au-
XabHMX IIJIAXIB.

3. OcTanHiM 4acoM B JIiKyBaHHi XBOpUX Ha
MB ycmimHo BUKOPUCTOBYIOThCA TaK 3Ba-
Hi KOPEKTOPM Ta MOTEHIIATOPM MYyTaHT-
Horo reny. OfHaK yepes BUCOKY BapTiCTh
BOHI IIi€ He YBiMI/IN y IMPOKY K/IiHIqHY
MIPAKTHUKY.

O60B‘A3KOBUMI CK/IaJOBYMM JTiKyBaHHA
xBopux Ha MB e:

- ¢isioTepamis;

- miKyBanabHa (i3KyIbTypa (KiHesiTepanis);
- MyKOJTITUYHA TepaIlis;

4. AHTUMIKpPOGHA Tepamis;

5. TlcuxoemoriitHa alanTaris;

O6cTexxeHHs IaljieHTa 3 Iif03poi0 Ha
MB Ta npusHaueHH: TiKyBaHHA XBOPUM
3 y>K€ BCTAaHOBJIEHVM JIiaTHO30M ITOBVH-
Hi IPOBOAUTICA B LIeHTpi MB.

Y mepemnik ¢axiBiiB, sKi 3aliMarOTCs Be-
IeHHAM XBOpUX Ha MB, BXO#ATS:

NyZbMOHO02
2eHemuK

MmeouuHa cecmpa
Kine3zimepanesm
niKap-0iemonoez
ncuxonoz

COUiANbHUL NPAUIBHUK
Mmikpo6ionoz

HUSKROUA/1702/8.2/0008

2acmpoenmeposnoz

eHOOKPUHOTIOZ

penmeenonoz

xipype

Kapoionoez

OMOPUHONAPUHZO7I02
iMyHoanepzonoz

pesmamonoz

opmoneo

2inexono2

yponoz

papmaxonoz

iHmencueHa mepanis - anecmesionoz
UeHmp MPpancnianmauii - mpancnian-
monoz

Ceoeuacna, MAKCUMANILHO PAHHS
diazHocmuxka, adekeamna mepanes-
muyna maxmuxa ma 6Ge3nepepeHuil
HA2n1s0 3a x60poto Ha MB oumutoro
3ano6izaromv  6UHUKHeHHIO 6aza-
Mbox cuMnmomie i 8i0cmpouyomo
PO36UMOK ycKna0HeHv MA He360-
pomHux 3MiH 6 op2ani3mi.

Hazga npoekty: SK UA CF CARE

«Mepepaya Hoy-xay Ta CTBOPeHHsA LleHTpy MyKoBicLnao3y ana 3abesneyeHHs
KpaLLoro JOrnAAy 3a XBOPYIMY Ha MyKOBICLMA03 B IBaHO-DpaHKiBCbKil 06nacTi»

CnosaubKa Acouiauis MykoBicuupo3y, Mapk AHreniHym 2, 040 01 Kowwuue, CnoBayunHa
www.cfasociacia.sk, cfasociacia@gmail.com, +421 903 608 455

RIMON Bnarogiithuit doHa ,PIMOH’, Benuka Mutommnpcbka, 20, 01001, Kuis, YkpaiHa
charitabie rimon.foundation@gmail.com, +38044 537 52 77, www.rimon.in.ua

Foundation

KomyHanbHe HekomepUiiHe NianpruemcTBo «IBaHo-OpaHKiBCbKa
obnacHa anTAYa KiiHiyHa nikapHA IBaHo-OpaHKiBCbKOT 06MacHoi pagu»
By”n. KoHoBanbug, 132, YkpaiHa, if-odkl@ua.fm, www.odkl.if.ua

BI'O «BceykpaiHcbKa accouiaLia JONOMOry XBOPUM Ha MyKOBICLIA03»
/( [pe3unpeHT BonowwHa Jlapuca, KoHTakTbl: 098-733-92-33
uacpcf@gmail.com, https://www.facebook.com/groups/cysticfibrosisua/

«[lepxaBu-unenn €pponeiicbkoro Cowo3y BupiwMAM 3B'A3aTV pa3oM CBOI HOy-xay, pecypcu Ta Aoni. Pasom BoHM
no6yayBanu 30Hy CTabinbHOCTI, AEMOKPATIi Ta CTaIoro Po3BUTKY, 36epiraloun KynbTypHE Pi3HOMAHITTS, TONEPaHTHICTb Ta
cBo6oamn ocobucTocTi. EBponencbkmin Coto3 3060B'A3aHNI JiNUTACA CBOIMU AOCATHEHHAMY Ta LiHHOCTAMY 3 KpaiHamm Ta

HapoAamM 3a 10ro MeXKamm ».

«Mporpama TpaHcKkopfoHHoro cnispobitHuyTea ENI YropuwuHa-CnoBauunHa-PymyHia-YkpaiHa 2014-2020 3abesneuye
diHaHcyBaHHA €C AnA CTanoro po3BUTKY Ha KOPAOHI YKpaiHu 3 YropuimHoto, CnoBayunHo Ta PymyHiew, gonomarae
3MEHLWNTU PIi3HULIIO B PIBHI XUTTA Ta BUPILIXTLA CMiNbHi Npobnemu, Jonaloun Li KOPAOHU».

«Lia ny6nikauia 6yna nigrotoBneHa 3a ¢piHaHCOBOI NiATPUMKM EBponericbkoro Coto3y. BukniouHy BignosiganbHicTb 3a i

3micT Hece CnoBaLbka Acoujiauia MyKkoBicumzo3y i BOHa He 060B'A3KOBO Bifo6paxae nornaau €sponencbkoro Corosys.
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