PROJEKTero
o) GPs \C/Y}g;chKIA FIBROZA

Vazena pani doktorko, vazeny pane doktore,

projekt ,,Cysticka fibréza v praxi” je zamé&ren na zvySovani odborné
informovanosti a vzdélavani praktickych lIékaru o problematice cystické fibrozy.
Mé prispét k tomu, aby v Ceské republice byl kaZdy nemocny s cystickou fibrézou
spravné odesldn svym praktickym Iékafem do jednoho z péti specializovanych
center pro diagnostiku a Ié€bu tohoto onemocnéni.

Projekt je navrzen tak, aby pomohl Iékafdm v€as rozpoznat symptomy
a prispél k zajisténi optimalni péce o nemocné v rdmci mezioborové spoluprdce.

Na webovych strankdch www.academymednet.cz naleznete
nejriznéjsi informace o cystické fibréze - zajimavosti, odborné &lanky i videa.

Odborny garant projektu: MUDr. Marcela Kreslovd, Ph.D.
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Vite, ze...

Cysticka fibroza (CF) je jednim z nejcasté&jSich genetickych onemocnéni.
Prestoze je stdle nevylécitelnd, diky novym [é¢ebnym moZnostem
modulatory CFTR proteinu se zlepSila prognéza onemocnéni i celkovd kvalita
zivota a prodlouzila délka preziti.

ﬁﬁ\ Vétsina pacientd méa mutace v genu CFTR, které zpUsobuji poruchy CFTR
e proteinu (chloridového kandlu), které jsou v souéasné dobé jiz Ié€ebné
ovlivnitelné.

?} v CR je registrovéno 740 nemocnych, z nichZ vice nez polovinu (56 %)

ji2 tvori dospéli.

& Véasna diagnéza je klicova. | v dobé& novorozeneckého screeningu
<
zUstdvd potni test zlatym standardem v diagnostice CF.

Prognézu nemoci ovliviiuje zejména plicni postiZzeni, proto je 1é€ba cilena
na zachovani funkce plic a snizeni poctu plicnich exacerbaci.

Nové léCebné pristupy cili na zdkladni molekuldrni priciny onemocnéni.
Lé&ivy pripravek Kaftrio® obsahuje tfi Igtky ze skupiny moduldtord CFTR
proteinu a je dostupny pro déti jiz od véku 2 let, které maji alespon
jednu mutaci jiné tfidy nez | v genu pro CFTR. Zlep3uje plicni funkce

i stav vyZivy, celkovou kvalitu Zivota s mozZnou redukci chronické 1€Cby.

foll Prakticky |ékafF hraje dilezitou roli ve véasném rozpozndnf symptomd
& .. . —h . -
a nasmérovdani nemocného na specializované pracovists.

Uzké mezioborova spoluprace je kli¢ovd pro zaqjisténi nejvy3si Grovné
péce o nemocné s CF.
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