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VŠEOBECNÉ ÚDAJE 

Liek Okrambi je nová inovatívna liečba cystickej fibrózy. Existuje od roku 2012, momentálne je aplikovaná vo 
všetkých vyspelých krajinách, na Slovensku je dostupná pre pacientov od Septembra 2020. 
Môžu ju užívať pacienti s dvomi mutáciami delta F508, pre ostatných pacientov s diagnózou CF táto liečba 
nie je vhodná. Klub Cystickej fibrózy realizoval prieskum, ako sa majú ľudia, ktorí užívajú túto novú inovatívnu 
liečbu a aký vplyv má táto liečba na skvalitnenie života pacientov – zdravotný i psychický. 

 

Jednoducho liečba liekom Orkambi očami pacienta s CF. 

 

Prieskum prebiehal formou online dotazníka, ktorý bol zverejnený na web stránke Klubu CF a Facebookovom 
profile Klubu Cystickej fibrózy. Dotazník bol k dispozícii počas 10 dní – od 10.2 do 20.2.2021. Dotazník bol 
určený len pacientom s dvoma mutáciami delta F508, nezávisle od toho či užívajú, alebo neužívajú Orkambi. 
Na základe vyzbieraných údajov Vám predkladáme nasledovné skúsenosti pacientov s CF pri liečbe. 

 

Do dotazníka sa zapojilo 35 respondentov, výrazne viac žien (71,4%) ako mužov (28,6%). Čo sa týka vekovej 
štruktúry, tak podiel dospelých pacientov predstavoval 22,6% a podiel pacientov mladších ako 18 rokov bol 
77,4%. Presné vekové rozloženie zobrazuje graf. Je otázne, prečo podiel dospelých s Orkambi je taký nízky 
vzhľadom na podiel dospelých pacientov s CF – nezáujem o prieskum, výskyt prevažne iných mutácií 
v dospelom veku? 

VEK RESPONDENTOV 
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Pacienti s CF tento liek najčastejšie užívajú 3-6 mesiacov (61,3%), 0-3 mesiace (38,7%). 

AKO DLHO UŽÍVATE ORKAMBI? 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

BMI index má v normále 20 pacientov (64,5%). Prevažne mladší pacienti ako 18 rokov majú nedostatočnú 
hmotnosť, BMI index od 16-18 majú 3 pacienti (9,7%) a BMI index menej ako 16 má 8 pacientov (25,8%). 

AKÝ JE VÁŠ BMI INDEX AKTUÁLNE? 
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SUBJEKTÍVNY POCIT PACIENTOV 

Obdobie užívania lieku Orkambi je ešte pomerne krátke, preto plánujeme dotazník zrealizovať po istom čase 
znovu. Už dnes vidíme prínosy liečby, ktoré pacienti definujú nasledovne: 

74,2% pacientov aj počas takej krátkej doby užívania lieku konštatuje subjektívne zlepšenie zdravotného 
stavu, 22,6% pacientov konštatuje stav bez zmeny a jeden pacient musel liečbu ukončiť kvôli vedľajším 
účinkom. 

AKO SA CÍTITE AKTUÁLNE POČAS LIEČBY S ORKAMBI? 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

51,6% pacientov viac vládze ako pred zahájením liečby, rovnako sa to týka detí i dospelých. 

POCÍTILI STE VIAC ENERGIE POČAS DŇA? 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Môj zdravotný stav sa zmenil,  
cítim sa super 

Môj zdravotný stav sa zmenil, cítim sa 
omnoho lepšie 
Môj zdravotný stav sa zmenil, cítim sa o niečo lepšie 

Môj zdravotný stav je rovnaký, nezaznamenal som zmenu ani vedľajšie účinky 

Môj zdravotný stav je rovnaký, ale zaznamenal som vedľajšie účinky 
Môj zdravotný stav sa zmenil, cítim sa horšie 
Orkambi som musel vysadiť 

Áno, viac vládzem, unavím sa menej 

Áno, viac vládzem, ale stále sa ešte 
unavím rovnako ako pred liečbou 
Vládzem rovnako, nezbadal som zmenu 

Vládzem menej 
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INFEKCIE 

45,2% pacientov konštatuje zníženie počtu infekcií, čo hodnotíme ako veľký prínos liečby. 
Čistejšie spútum, CT, RTG, uvoľnenie dlhodobých hlienov. 

ZAZNAMENALI STE MENEJ INFEKCIÍ POČAS LIEČBY ORKAMBI? 
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ÚPRAVA TRÁVENIA 

67,8% pacientov pocítilo pozitívnu zmenu trávenia, nie je však jednoznačne spájaná s poklesom potreby 
užívania tráviacich enzýmov; 19,4% pacientov nepociťuje zmeny trávenia, ale 12,9% má práve naopak väčšie 
problémy s trávením, a to nezávisle od veku pacienta. 

POCÍTILI STE ZMENU TRÁVENIA? 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Pozitívne hodnotíme aj prírastok na hmotnosti u 64,5% pacientov, 29% pacientov nezaznamenalo zlepšenie 
hmotnosti a 1 dospelý pacient schudol od nasadenia lieku Okrambi. Konštatujeme, že liek Okrambi má 
pozitívny vplyv na nárast hmotnosti, čo je mimoriadne dôležitý faktor pri  liečbe CF. 

ZMENILA SA POČAS UŽÍVANIA ORKAMBI VAŠA HMOTNOSŤ? 
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Liečba Okambi nemala vplyv na hladinu inzulínu u 87,1% pacientov, 6,5% pacientov má zvýšený inzulín od 
začiatku užívania liečby a 6,5% pacientov (2) malo na začiatku rozkolísanú výšku inzulínu, ktorá sa ustálila 
počas liečby. 

POČAS UŽÍVANIA ORKAMBI STE ZAZNAMENALI ZMENY V UŽÍVANÍ INZULÍNU, ZMENU STAVU CFRD? 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Na kontrole pečeňových testov bolo len 54,8% pacientov zo zapojených respondentov – z dôvodu krátkosti 
užívania liečby u ostatných. Z kontrolovaných pacientov malo 82,3% pacientov pečeňové testy v poriadku. 
17,7% pacientov má po liečbe Orkambi zvýšené hodnoty pečeňových testov. 

 

ĎALŠIE ZMENY TRÁVENIA 
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FUNKCIE DÝCHANIA 
SUBJEKTÍVNE MÁTE POCIT ĽAHŠIEHO DÝCHANIA? 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Funkčné ukazovatele funkcie pľúc - FEV 1 sa zvýšili u takmer 30% prevažne detských pacientov, u viac ako 
polovice pacientov však nebola táto hodnota ešte kontrolovaná. U jedného detského pacienta táto hodnota 
poklesla o viac ako 10%. 

ZMENILA SA VÁM FEV1? 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

Áno, vzrástla o viac ako 5% 

Áno, vzrástla do 5% 

Nenastala zmena, konštantná 

Poklesla o menej ako 5% 

Poklesla do -10% 

Poklesla o viac než -10% 

Najprv poklesla no už sa vrátila 

Vzrástla a potom sa vrátila 

Neviem, ešte som nebol na testoch 
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61,4% pacientov subjektívne hodnotí zlepšenie kašľa – je menej intenzívny, dráždivý či produktívny. Vo 
viacerých prípadoch nastal úplný ústup kašľa. Je to veľmi dôležité, nakoľko trvalý kašeľ na vykašľanie 
hlienov predstavuje mimoriadnu záťaž organizmu. Kašeľ sa u jednej tretiny pacientov nezmenil. 

ZMENIL SA VÁŠ KAŠEĽ? 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

V liečbe liekom Orkambi boli zapojení prevažne pacienti bez hemoptýz 90%; 10% pacientov, čo mávalo 
hemoptýzy, udáva ich ľahké zmiernenie. Je potrebné ale brať do úvahy krátku dobu užívania Orkambi pri 
týchto pacientoch. 

Iba u 35,5% pacientov bolo počas užívania lieku Okrambi kontrolované spútum, z toho u 46% nenastala 
zmena v spúte, u časti došlo k poklesu baktérií, ale u časti sa objavili i nové baktérie. Je potrebné sledovať 
v dlhšom časovom horizonte vývoj baktérií v spúte počas liečby Orkambi. 

9,7% pacientov zredukovalo počet inhalácií počas dňa. 

U 12,9% pacientov sa zvýšila saturácia kyslíkom. 
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ĎALŠIE SUBJEKTÍVNE PRÍNOSY 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  



Strana 11 z 13 

 

Prieskum k modernej liečbe Cystickej Fibrózy 
Odpovede pacientov po 6 mesiacoch 

 

 

VEDĽAJŠIE ÚČINKY 

Pri nasadení lieku Orkambi pocítilo 35,5% pacientov vedľajšie účinky nezávisle od vstupného veku. 

POCÍTILI STE NEJAKÉ VEDĽAJŠIE ÚČINKY LIEČBY? 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Jeden z najčastejších vedľajších účinkov, sťažené dýchanie,  pocítilo 41,9%, pričom u väčšiny tento pocit trval 
len pár dní a sám ustúpil. Tento pocit sme zaznamenali u všetkých vekových skupín. Len traja pacienti museli 
kvôli tomuto negatívnemu účinku užívať aj lieky – či už Prednison alebo im postačili len bronchodilatátory. 

Kvôli pocitu sťaženého dýchania prerušil liečbu len jeden pacient. 

OBJAVILI SA U VÁS PRI ZAČATÍ LIEČBY STIAHNUTIE NA PĽÚCACH, SŤAŽENÝ NÁDYCH? 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  



Strana 12 z 13 

 

Prieskum k modernej liečbe Cystickej Fibrózy 
Odpovede pacientov po 6 mesiacoch 

 

 

 

ĎALŠIE VEDĽAJŠIE ÚČINKY 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

Zmena cyklu 
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KONTAKTY 

 

 

Klub Cystickej Fibrózy 

www.klubcf.sk 
klubcystickejfibrozy@gmail.com 
Ing. Ľuboš Herák / +421 905 409 927 

 

 

Slovenská Asociácia Cystickej Fibrózy 

www.cfasociacia.sk 
cfasociacia@gmail.com 
MUDr. K. Štěpánková / +421 903 608 455 
  
 

 

Slovenská Aliancia Zriedkavých Chorôb 

SZACH 
www.szach.sk 
foltanova@fpharm.uniba.sk 
PharmDr. T. Foltánová, PhD. / +421 904 159 895 
  
 
 

 

 

Ďakujeme pekne za celú CF komunitu 
 

 


