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Lekari mimo CF Centier sa CF pacientov boja a vyzaduju vyjadrenie lekdra z CF Centra ku vietkému.
Ziadame pravidelné a podrobné sledovanie CF pacientov v ¢astejsich intervaloch (kazdé 1 — 3
mesiace), lieky su ¢asto predpisované iba po tf. komunikacii. Prosime o jednotnost pri predpisovani
réznych typov a druhov liekov najma v ich mnogstvach vo vietkych 6 CF Centrach na Slovensku.

V' niektorych ¢akarfiach pre CF pacientov nie Je zabezpecené vetranie, pacienti nie su separovani
podla kolonizécie baktériami, stretdvaji sa s ostatnymi vdzne chorymi — nie je dodr#iavany hygienicky
reZzim doporuéeny pre CF.

Ziadame v pripade mladych pacientov, ktori prechddzaju z detskej CF ambulancie na oddelenie pre
dospelych, moinost komunikovat aj s rodi¢mi pacienta a tieZ pristup rodi¢ov do ambulancie.

V pripade dlhodobej - viacmesaénej hospitalizacie prosime o zabezpelenie zdravej a vysokokaloricke]
stravy a pitného reZimu, prosime o Gpravu navitevnych hodin pre pribuznych pacienta z dévodu
dochédzania z celého Slovenska.

V pripade ambulatnnej a domacej intravenéznej lietby — APAT (OU MZ SR zo dila 12. septembra
2003) prosime o pInd Ghradu sluzieb ADOS a materidlu potrebného ki. v. (stpravy, injekéné striekacky,
ihly, dezinfek¢né roztoky, naplaste, kohutiky na cvk, roztoky Nacl,.....) - toto vietky si v stéasnosti
pacienti hradia sami - naklady st velmi vysoké (3 mesacnd lie¢ba = 800,--€).

Mame pripraveny néavrh aktualizcie tohto usmernenia (bolo prezentované na 11. Slovenskej CF
konferencii).

Ak st potrebné dlhodobé prelie¢ovania pacientoyv, prosime o doméacu intravendznu lie¢bu a skratenie
¢asu potrebného na vybavenie potrebnych dokumentov, ktoré schvaluje MZ SR a zdravotné
poistovne, v stiasnosti tenta proces trva 2 mesiace. Toto velmi vplyva na psychiku pacienta a cell
jeho rodinu,

Preimplantaéni diagnostiku si rodiny s CF musia zaplatit sami.

Transplantdcie plic su stale tazko dostupné pre CF.

Na Slovensku chybaju v kategorizécii pre CF pacientov Zivotne déle¥ité pomécky a lieky:

- inhaldtor eFlow + membrany (Ziadost o zaradenie do kategorizacie bola 2 x zamietnuta!!!)

- PEP-maska, Acapela, RC Cornet, Treshold

- Simeox + sety

- na Slovensku sd nedostupné mnohé bezné perordlne aj intravendzne ATB

- chybaji ATB na ambulantné podavanie (alebo st s doplatkom aj 240 EUR/2 tyzdne)

- spotrebny materidl na APAT (ihly, striekacky, infizne sety, dezinfekcia, roztoky, ........ )

- chybaju Specidlne multivitaminové prepardty pre CF

- moderné inovativne kauzdlne lieky - korektory a potencidtory (Kalydeco, Orkambi, Symkevi,
Trikafta).

Toto je odkaz od dospelych CF pacientov:

»Nezabijajte nds zaZiva a nezabudajte, e sme tu!l! Vagi u? dospeli pacientii s cystickou fibrézou. “

V mene vsetkych CF pacientov a ich rodin A
: A0l
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Na vedomie: 1. lekdri CF Centier
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