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ÚVOD A ZHRNUTIE
Liek KAFTRIO / KALYDECO je príčinná inovatívna liečba cystickej fibrózy. Existuje od roku 2012, momentálne je aplikovaná vo všetkých vyspelých krajinách, na Slovensku je dostupná pre pacientov od Septembra 2021.
Klub Cystickej fibrózy, Slovenská Asociácia Cystickej Fibrózy a Slovenská Aliancia Zriedkavých Ochorení realizovali prieskum, ako sa majú ľudia, ktorí užívajú túto novú inovatívnu liečbu a aký vplyv má táto liečba na skvalitnenie života pacientov – zdravotný i psychický.
Liečba liekom KAFTRIO očami CF pacienta v SR.
Prieskum prebiehal formou online dotazníka, ktorý bol zverejnený na web stránke Klubu CF a Facebookovom profile Klubu Cystickej fibrózy. Dotazník bol k dispozícii počas 20 dní. Dotazník bol určený naším CF pacientom, deťom aj dospelým, s príslušnou genetickou mutáciou, ktorí užívajú liek 1 až 6 mesiacov.
Na základe vyzbieraných údajov Vám predkladáme nasledovné skúsenosti pacientov s CF pri liečbe.
Liek Kaftrio je liek systémový, príčinný, s účinkom priamo v bunke na úrovni CFTR proteínu. Je to liek silný a veľmi účinný. Podáva sa často v pokročilom stave pacienta a môžu sa prejaviť aj vedľajšie účinky. K výsledkom dotazníka je preto treba pristupovať s rešpektom a vedomím, že prezentuje vzorku a nie všetky individuálne prípady liečených pacientov.
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VŠEOBECNÉ ÚDAJE
[image: ]


[image: ]






[image: ][image: ]












ÚČINKY NA DÝCHANIE, FUNKCIE PĽÚC A KAŠEĽ
[image: ]








[image: ]








[image: C:\Users\owner\AppData\Local\Microsoft\Windows\INetCache\Content.MSO\B91CB385.tmp]












[image: C:\Users\owner\AppData\Local\Microsoft\Windows\INetCache\Content.MSO\D64F8D1F.tmp]









[image: C:\Users\owner\AppData\Local\Microsoft\Windows\INetCache\Content.MSO\FADB06E7.tmp]





















INFEKCIE, ZÁPALY, ATB LIEČBA
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TRÁVENIE A TRÁVIACA SÚSTAVA
[image: ]






























[image: ]
































[image: C:\Users\owner\AppData\Local\Microsoft\Windows\INetCache\Content.MSO\2954CD7D.tmp]ZMENA V LIEČBE A VEDĽAJŠIE ÚČINKY








[image: ]
























KONTAKTY
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Ďakujeme pekne za celú CF komunitu
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Ako hodnotite liecbu Kaftriom? IO kopirovat

24 odpovedi

tesim.
Pomohol mi len si na neho o
musim zvyknut. }1 (42%)
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Aké je vase pohlavie?
24 odpovedi

@ muzské
@ Zenské
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Aky je vas vek?
24 odpovedi

@ 0-12 rokov vratane
@ 12-18 rokov vratane
@ 18-30 rokov vratane
@ viac ako 30 rokov
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Aké prve ucinky lieCby ste na sebe pozorovali? |_|:| Kopir
24 odpovedi

zmeny v dychani 18 (75 %)

zmeny v traveni

zmeny v Unave a energii 10 (41,7 %)
zmeny v hladine glukézy
zmeny v ¢uchu/nos

Bez zmeny

Menej kasfu

Omnoho menej kaslu

Absencia hlienu 1(4.2%)
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Ako dlho uzivate Kaftrio- Kalydeco (kolko ubehlo od prvej tabletky v pripade ze ste aj prerusili

liecbu)?
24 odpovedi

Kedy ste zacali citit ucinky Kaftria- Kalydeca od prvej davky?

V.

@ 0- 2 tyzdiov wratane

@ od 2 tyzdiiovdo 1 mesiaca wratane

@® od 1 mesiaca do 3 mesiacov vratane
@ od 3 mesiacovdo 6 mesiacov wratane
@ viac ako 6 mesiacov

@ do 5 hodin od uZitia
@ po prvom dni

@ po 5diioch

@ po 10 drioch

@ Bezzmeny

@ Po 6 hodinach

@ Po 2dnoch

@ Po 3 diioch
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Ako sa zmenila Vasa FEV1 pocas lieCby na Kaftriu?
23 odpovedi

@ 2wsila sa o viac ako 20%

@ 2wsila sa vrozmedz 10-20%
© 2zwsila sa vrozmedzi 4-10%
@ Zatial sa nezmenila

@ Poklesla mi
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A ste uzivali kyslik, badate narast saturacie v krvi a nizSiu potrebu kyslika?
24 odpovedi

@ Ano zbadal som hned prvé dni, Ze mam
viac kyslika v krvi a mohol/la som znizt
¢asom aj potrebu kyslika az wsadit.

@ Ano zbadallla som zmenu ale kyslik
zatial nadalej potrebujem.

@ Nie zmenu som nezbadal/la.
@ Neupozivam kyslik.
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Zadychate sa pri namahe s Kaftriom?
23 odpovedi

@ Zadycham sa menej, viac viadzem.
@ Zadycham sa rovnako, bezzmeny.
©® Zadycham sa viac.

@ Zlepsil sa nadych, méZem sa smiat,
dychat zhlboka.

%
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Prestali ste uplne kaslat?
24 odpovedi

@ Ano uzvébec nekaslem, mbéZem sa
smiat, behat a nekaslem nasledne.

@ Kaslem uzlen obé&as,len sem tam nieo
wkaslem.

© Kaslem menej ale stale vwykasliavam.
@ Kasel sa nezmenil.
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Pocitujete viac energie pocas dna pri liecbe Kaftriom?
24 odpovedi

@ Ano, viac iadzem, tinaw ani
nepocitujem. Citim sa ako iny ¢lovek.

20,8%
@ Ano, viac iadzem, ale stale sa este
unavim rovnako ako pred lie¢bou.
© Mladzem rovnako, nezbadalfla som

zmenu.

@ Viadzem menej, citim sa unavena
napriek tomu, Ze sa mi lah$ie dycha.
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Nastali zmeny vo vasich baktériach v spute na lieCbe?
24 odpovedi

@ Ano baktérie mi Gplne vymizli.
@ Ano mam menej baktérii/plesni a
mens$ej koncentracie.

@ Zmeny zatial neevidujem.
@ Praveze miich tam pribudlo.

Zaznamenali ste menej infekcii pocas lieCby Kaftriom?

24 odpovedi
® Ano, pocet infektov vwyrazne klesol.
Zatial som nemal/la Ziaden.
® Ao pocet infektovsa mierne znizl.
/ @ Zatial ma infekty a zhor§enia trapia
rovnako.
v @ Zamamenal/la som viac infektov.
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Pocitili ste zmenu na traveni?
24 odpovedi

@ Ano, travenia sa mi stabilizovalo.
Nemavam akutne zhor$enia, ustupili
bolesti brucha.

@ Na traveni som zmenu zatial nepocitil/
la.

Po akom Case sa objavili zmeny na traveni u Vas?
22 odpovedi

©® do tyzdna
@ do mesiaca
@ viac ako 3 mesiace
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Museli ste upravit davkovanie Kreonu?

24 odpovedi

Zmenila sa Vasa hmotnost na lieku Kaftrio?
24 odpovedi

@ Ano nizillla som.
@ Nie beriem stale romnaké mnoZstvo.

® Musel/la som pridat viac kreonov na
zacCiatku a neskér mnizt.

@ Musel/la som pridat Kreonov a zatial
som neziZil/la.

® Ano pribral/la som. Te§im sa tomu, lebo
som mal podvahu.

@ Ano pribral/la som v avode a vahu mam
nasledne konstatnu.

® Ano pribral/la som v avode, ale vaha mi
nésledne klesla.

@ Vaha sa mi vébec nezmenila.
@ Schudol/la som.

Pocas uzivania lieCby ste zaznamenali zmeny v uzivani inzulinu?

24 odpovedi

@ Neberiem inzulin a cukor mam stabilny
aj na liecbe Kaftriom.

@ Neberiem inzulin, mal som problémys
ws8im cukrom ale na Kaftriu sa mito...

@ Beriem inzulin a prvé tyZdne som mal/la
rozhadzané vysledky, po ¢ase som zn...

@ Beriem inzulin, zatial som zmenu
nezbadala.

@ Beriem inzulin a na Kaftriu potrebujem...
@ Kaftrio nezmenilo moje hodnoty glukézy.
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Zmenili ste liecbu na Kaftriu, - tu odporucame jednoznacne po schvaleni lekdrom?
24 odpovedi

@ \isadil/la som antibiotika.

@ \Wysadillla som kortikoidy.

© \Wsadillla som &ast inhaldcii.
@ \Wysadil som &ast Kreonov.
@ Ni¢ som nezmenil.
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Zbadali ste vedlajsie ucinky na liecba Kaftriom?

24 odpovedi
@ Nie nezbadal som Ziadne vedlajsie
ucinky.
@ Ano zbadal som na zaéiatku vedlajsie
ucinky ale rychlo zmizi.
® Ano zbadal som vedlajsie uginkya
zatial neodisli.
[ ] Ano zbadal som na zaéiatku vedlajsie
ucinky a le rychlo zmizi.
Ak ste zbadali vedlajsie ucinky tak aké? D Kopirovat
17 odpovedi
Unava 5 (29,4 %)
Bolest hlavy 8 (47,1 %)
Bolest kibov, sliach 1(5,9 %)
Reflux 2 (11,8 %)
Vypadévanie vlasov: 3 (17,6 %)
Problémy so zubami 2 (11,8 %)
Problémy s videnim 2 (11,8 %)
Nespavost 4(23,5 %)
Naladovost, psychické probl... 4(23,5 %)
Problémy s dychanim - pisk...[—0 (0 %)
Vyrazky na tele a tvari 8 (47,1 %)

Bolesti pod pravym rebrom 2 (11,8 %)
Zvysené pecenové testy
Problémy s horménami a tit...
Problémy so srdcom, buseni...
Nepravidelna menstruacia
Zabudanie tzv. brain fog ale....
Klesanie hladiny cukru

0(0 %)
0(0 %)
2 (11,8 %)
0(0 %)
3 (17,6 %)
-1 (5,9 %)

Zla stolica 1(5,9 %)
Na zaciatku bolesti zaludka 1(5,9 %)

0 2 4 6 8
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