v Mili prarodice,

oslovujeme Vas prostiednictvim tohoto letaku, protoze na zaklade dlouholeté prace s nasimi
nemocnymi vime, jak se asi v téchto chvilich citite.

Vasim détem se narodilo touzebné ocekavané miminko a mozna je to i Vase prvni vnouce.
Kazdy se chysta na dététko a tedy i vnouce zdravé a odhaleni vézného onemocnéni je bles-
kem z cCistého nebe. Nové nepfiznivé zjisténi Uplné zméni Vase uvazovani o budoucnosti
a perspektivach Vasich détf i Vaseho vnoucka nebo vnucky.

JeVam z toho velmi tézko, Vase emoce piipominaji houpacku — jednou jste dole, jednou nahore.
Dost mozna vice prevazuje stav, kdy se citite u dna, téZzce na Vas doléhaji a Utoci chmurné
myslenky a vyhledy tykajici se Zivota a budoucnosti Vaseho vnoucete.

To vsechno je pochopitelné a v dané situaci naprosto normalni a kazdy z okruhu Vasich blizkych
nebo pratel tomu jisté porozumi a podpofi Vas.

Znameé prislovi iika, ze zadna kase se neji tak horka, jak se uvari. Mozna to neni UpIné nej-
vhodnéjsi pifmér v této situaci, ale prece jen néco vystihuje. Jste nyni zasazeni bleskem nové
nepriznivé zpravy, se kterou jste ani ve snu nepocitali. Jeho prudkym zébleskem jste v této
chvili oslepeni. Teprve a7 jeho plsobeni odezni, vse uvidite ,normalnim” zplsobem, ktery
dovoluje vidét znovu cely prostor i se vsemi detaily.
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Jak se dédi CF

Cystickd fibroza je zavazné onemocnéni, které zatim neumime Uplné vylécit. Umime ale stéle Iépe zpomalovat
jeho vyvoj a zlepSovat zdravotni stav i kvalitu Zivota jejiho nositele.

Cysticka fibréza je geneticky podminéné onemocnéni. To znamena zdédéné (pfedévané z generace na generaci)
prostrednictvim genl. Geny jsou zapisy nejzakladnéjsich informaci o podobé a fungovéni kazdého Zivého orga-
nismu. Uvadi se, Ze asi kazdy 26. clovék je nosicem mutace genu pro CF. Velmi pravdépodobné se o tom vétsinou
ani nedozvi — je tzv. nosi¢em zdravym, coz se bézné v populaci nevysetfuje, podobné jako se to bézné nedéla
ani v pifpadé jinych genetickych onemocnént. Problém nastava, pokud se potkaji partnefi, kteff jsou oba nosici
mutace genu pro CF a zplodi spolu potomka.
Jakd je pravdépodobnost, Ze se narodi dité s CF? Otec prenased Matka pfenasecka
Pro vznik nového Zivota je tfeba genetické informace ze strany
matky i ze strany otce — pUl napdl. Kazdy gen se sklada ze dvou
¢asti. Nosi¢ CF ma jednu ¢ast ,nemocnou” a jednu ,zdravou”.
Dostane-li dité od matky i otce ,zdravou” ¢ast genu zodpoved- -
ného za CF, narodi se zdravé. Dostane-li od jednoho z nich ¢ast
,zdravou” a od druhého,nemocnou’, narodf se jako zdravy nosic.
Dostane-li dvé ¢asti,nemocné” od obou rodicl, narodi se dité

s CF. Viz obrdzek. Gen Gen
CFTR CFTR

Kombinace gent je v3ak zcela véci ndhody. V pfipadé, ze CF
vrodiné putuje generacemi pouze ukrytd v genech — ¢ili dochazi
k nejcastéjsi varianté ,zdravého nosicstvi’, neprojevi se a nelze ji
pfedem odhalit.

Jinak je tomu v3ak, pokud se v rodiné CF jiz vyskytla. Vsichni

pokrevn{ pffbuzni pacienta s CF se mohou nechat vysetfit, zda
jsou ¢i nejsou zdravymi nosici genu pro CF. Je to dilezité zejména H H H D D H D D
pfi planovani rodicovstvi.

Dité s CF Dité pmnasec Dlle prenagec  Zdravé dité
ve s qe - 25% 25%
Co se déje po stanoveni diagnézy CF

Po zjisténi diagndzy jsou rodice s ditétem pozvani na edukacni pobyt ve FN Motol v Praze. BEhem pobytu se
dozvédi vse potrebné o CF a jeji 1é¢bé. Je to ndrocny tyden, rodina musi obsédhnout mnoho informaci a naucit
se zvlddnout kazdodenni lé¢bu. V tom jim pomahaji specializovani ékafi, i dalsi odbornici jako je rehabilitacni
pracovnik (fyzioterapeut), dietnf sestra, psycholog... Béhem edukacniho tydne je jim nabidnuta i pomoc Klubu
nemocnych cystickou fibrézou. Domd odjizdéji vsichni unaveni, s hlavou plnou informaci, ale i otazek. Jsou také
vybaveniinhaldtorem a odsavackou a pfiruckami o péci u CF. Doma je ¢ekd zavedeni ndrocné lécby a vie je tieba
skloubit s b&Znym rezimem rodiny. Rodiny s ditétem s CF, které si zabéhnou novy rezim, po urcité dobeé Ziji béznym
Zivotem. Déti rostou, vyvijeji se fyzicky i psychicky pfiméfené stejné jako zdravé déti.

Co bude mit vnouce jinak - jak vypada kazdodenni domaci lécba CF

Dité s CF musi nékolikrat denné inhalovat. Inhalace slouzi k fedéni hustého hlenu, ktery se tvoff v plicich a ohrozuje
je. V&tsinou se musi provadét tiikrat denné — rano odpoledne a vecer. Po inhalaci nasleduje dechova rehabilitace,
pfi které dité zfedény hlen odkasle. Jsou to rizné polohy a cviky, které se béhem vyvoje ditéte postupné méni. Je
dobré, kdyz dfté také sportuje, md hodné pohybu, béhg, atd. To je pfirozeny a velmi doporucovany zptsob reha-
bilitace. Je tfeba pravidelné brat viechny predepsané Iéky a vitaminy, zejména pred kazdym jidlem (kromé ovoce)
pifpravek Kreon, ktery zajistf trédveni potravy. Rodi¢e musi s ditétem jezdit na pravidelné kontroly do specializované
ambulance pro CF (zpravidla jednou za tii mésice).V nékterych pripadech — zejména pii osidlenf plic bakteriemi -
jsou zapotfebi i hospitalizace, které byvaji obvykle ctrnactidennt.



Jak se lIé¢ba a kazdodenni Zivot ditéte s CF méni s postupem véku

Miminko s CF m4 stejné vyvojové Ukoly jako zdravé dité. Rytmus rodiny je viak tfeba sladit s lé¢ebnou pédi, ktera

je pomérné casové ndrocnd. Je dobré, kdyz se ji icastni oba rodice, nejlépe i vy — prarodice.

V batolecim véku mohou nastat problémy s pfizplsobovanim se ditéte lécbé. Jisté zndte obdobi vzdoru, kdy
se dité pfirozené proti rodiclim vymezuje a musi si vyzkouset, kde jsou jeho hranice. Je dobré piilis onemocnéni
neomlouvat, nedavat nepfiméfené ulevy. Naopak je tfeba byt pfiméfené ddsledny (coz nékdy byva jadrem sporu

mezi rodici a prarodici) a na lécbeé trvat. Déti se totiZ rychle mohou prostiednictvim své nemoci naucit manipulovat
ostatnimi. Také se objevuiji problémy s jidlem.

Détem s CF se nedoporucuje nastupovat do matefské Skolky uz ve tfech letech, kvili zvysenému riziku one-
mocnén, kterému se nedd ve skolce vyhnout. Zpravidla déti chodi do Skolky aZ posledni rok pfed nastupem do

skoly. Maminky vsak mohou s détmi zUstat na rodicovské dovolené déle (v soucasné dobé do 7 let).

Kdyz dité nastoupi do zakladni Skoly, zésadné se meénf dennf program a je tfeba sladit dobfe Ié¢ebny a skolnf
rezim. Dochézka do $koly se nékdy upravuje podle aktudlniho zdravotniho stavu ditéte. Je mozné sjednat tzv.
integraci nebo individualni plan.

V matefské skole a na prvnim stupni zakladnf skoly déti vétsinou na lécebnych postupech dobfe spolupracuji. Casto

se stava, Ze uci své sourozence nebo kamarady, jak inhalovat nebo cvicit. Je dobré je stale vice ucit samostatnosti

v 1é¢bé. Rozhodné je tfeba navazat kontakt se skolou a uciteli ditéte, aby byli o nemoci informovani a rodice s nimi

mohli dobfe spolupracovat — dohled nad branim Iékd ¢i kontrole hygienickych podminek ve Skole.

Ve druhé pdli skolni dochazky nastédva puberta. Stava se, Ze dité v 1é¢bé polevi a také se pridavaji konflikty s rodici,
které jsou vsak v tomto obdobf pfirozené. Vyplaci se s dospivajicim jednat tak, jako by byl uz dospély, a postupné
na néj napf. prenaset nékteré povinnosti plynouci z 1é¢by.

Po ukonceni zakladnf skoly je dité postaveno pred otazku volby stredni Skoly. Nékteré obory se détem s CF
nedoporucuji — napiiklad v piilis prasném prostredi, nebo prace s chemikaliemi, ¢i s velkou ndmahou apod. V tomto

obdobf se déti pfirozené potiebuiji oddélit od rodicli a od rodiny, stavaji se dospélymi. To by jim rodina méla

umoznit zplsobem priméfenym jejich zdravotnimu stavu.

Jestlize se po cely Zivot ditéte s CF rodina snazi dbdt na to, aby se lécba stala béZnou soucasti Zivota, a dité vede

k odpovédnosti za svij zdravotni stav, umf se pak dobfe starat samo o sebe v dospélosti.

Cim mohou prarodi¢e pomoci rodi¢iim

Prarodicovské roli se u¢ime stejné jako té rodicovské. Nékdo do ni tak fikajic vklouzne snaze, jinému se to daff
pozvolnéji a postupné. Szivani se s né¢im novym je vzdy trochu komplikované. A zejména v situaci, kdy je nutné
zaclenit do stavajiciho fadu novych prvkd vice, a nékteré jsou i nepfiiznivé, je toto szivani jesté naroc¢néjsi. Souziti
svnoucaty je potésenim, ale také pfindsi vétsi obavy a Uzkost. MliZete mit obavy, aby se néco nezanedbalo v jejich
vyZivé a pédi, aby se nezranily, neublfZily si, aby mély vie, co potfebuii.

Podobné obavy pravdépodobné maiji i Vase déti, rodice Vaseho nemocného vnoucete. Prozivaji velmi tézké
obdobf Zivota a Vy jim mUZete byt ndpomocnf tak, jak je ve vasi rodiné jisté zvykem. Ptejte se svych déti,
co by potiebovali, s ¢im jim mdzete pomoci. Respektujte je, pokud vam feknou, Ze zrovna potfebuji chvili
o nemoci ditéte nemluvit. Rizni rodice potrebuji rliznou dobu na to, aby dokazali pfijmout fakt diagndzy,
proto jim dejte tolik ¢asu, kolik potiebujf.

U déti s chronickym onemocnénim jako je CF je Uzkost prarodic¢li mnohem vétsi a ¢asto ovlivni Vas kontakt
s nemocnym vnoucetem — vétsinou zejména v kojeneckém a batolecim obdobi. Je tolik véci, které je potfeba délat
navic a ur¢itym presné stanovenym postupem, takze obava z nedodrzeni 1écby vede k tomu, Ze se prarodice této
zodpovednosti vyhybaji. To je pochopitelné a normalni. Na druhou stranu je zfejmé, Ze pokud prarodice najdou
odvahu a nauci se zvladat zakladni Ukony za dohledu rodicd, otevird se tim moznost rozlozit ndrocnou péci tak,
Ze celd jeji tha nespociva pouze na rodicich.

Podavani travicich enzymii (Kreon), vitamind a dalSich léka je piikladem pravidelného tkonu, ktery probiha
denné a jeho zaziti je celkem snadné. Velmi se osvédcuje barevné nebo jinak graficky prehledné vyhotoveny rozpis,
umistény na viditelném misté nebo vyuziti praktického davkovace ek, ktery Ize zakoupit v kazdé lékamé.



Odsavani sekretu z dychacich cest ditéte je obtiznéjsi procedura, kterd se obvykle neobejde bez place. Je dobré
védét, Ze dité reaguje bezprostfedné na nepifjemné drazdéni hadicky v nosohltanu, ale vétsinou se hned po skon-
Ceni oklepe a za chvilku o nepffjemném z&zitku nic nevi. Jsou samozfejmé vyjimky. Je dobré ucit dité co nejdfive
smrkat, coZ je pfirozeny zplsob odstranéni sekretu z nosu a zde mohou prarodice pfi ndcviku velmi pomoci — majf
prece zkusenosti s viastnimi détmi, které jsou k nezaplacent.

Také podavani jidla a vynalézavost pfi vafeni vydatnych pokrmii mize byt velkou pomoci, zvIasté v pred-
Skolnim a kolnim véku ditéte.

Péce o inhalator - rozebrdni, ¢isténi, vysouseni a opétovné sestaveni a nadavkovaniléku — jsou opét véci bézné
rutiny a po opakovaném pfedvedenti je Ize brzy zvlddnout bez problému. Nékteré Sikovné déti se to samy nauci
jiz v predskolnim veku.

Je tfeba fici, e dité s CF neni tfeba vnimat jak kdovijak kiehkou kvétinku. Je dobré, kdyz se povede pfi vii mimotadné
péci navic a pfi respektovani zakladnich pravidel 1écebné rehabilitacniho rezimu, délat vse stejné normalné jako
se zdravym ditétem. Pravé Vly, prarodice, mizete pomoci tento normalni Zivot ditéti umoznit.

Nutné je téZ poznamenat, Ze neni mozné vzdy a za véech okolnosti dodrzovat veskerou lécbu stoprocentné.

Dosud byla zminovéna pouze konkrétni, bezprostfedni pomoc prarodictl pfi zvladani péce o nemocné dité. Dilezita
je viak také emocni podpora rodicl - to je dodavani sily a odvahy mladym poprat se s nemoci ditéte, nevzdavat
se a Véfit v obrat k lepsimu. To je opét néco, s ¢im maj prarodice vice zkusenosti diky své deldi Zivotni pouti.

Kde mohou rodice i prarodice déti nemocnych CF hledat pomoc

Tento letdk nevycerpava jisté ani zdaleka viechna témata a otazky, kterd prarodictim projdou mysli.

Klub nemocnych cystickou fibrézou nabizi moznost vyuzit pomoc psychologa ¢i socidlni pracovnice. Nabizi
individudIni setkani, kde mUZete hovofit o vsem, co potfebujete védét o onemocnéni Vaseho vnoucete, co Vas
v té souvislosti napada a co Vas trapi. Kromé toho Klub pofada rlizné akce jako je setkdnf rodict pfi kazdoro¢ni
Clenské schiizi, vikendova setkani rodicl a také jednodenni sobotnf setkani prarodicl. Z jednoho z nich pravé
vzesla myslenka sepsani tohoto letdku. Ukdzalo se, Ze potfeba sezndmit se blize s problematikou CF je ze strany
Vs, prarodicy, velmi naléhava. NardZi viak napfiklad na problém se vzdalenostf Klubu nebo na Vase obavy zavolat
nam. Nékdy se stava, ze se k Vam kontakt na Klub ani nedostane. Proto na konci tohoto materidlu najdete viechna
potrebna telefonni ¢isla a také e-mailovou adresu Klubu.

Budeme radi, pokud dalsi naméty a pfipominky nebo vie, co Vas napada a co jste sami ve chvili sdéleni diagndzy

potrebovali slyset nebo na co jste hledali odpoved, do Klubu napisete nebo sdélite béhem osobniho setkani, na
které Vs timto srdecné zveme.

Klub nemocnych cystickou fibrézou, o.s.

Kudrnova 22/95
150 06 Praha 5

Tel: 257 211 929

www.cfklub.cz
Psycholozky Socialni pracovnice
Helena Chladova Pavla Hodkova Tereza Tesafova
mobil: 776 889 257 mobil: 776 839 257 mobil: 776 899 257
e-mail: hchladova@seznam.cz e-mail: psycholozka@cfklub.cz e-mail: socialni@cfklub.cz

Po pracovni dobé ve viedni dny mezi 17:00 a 22:00, o vikendech a svatcich mezi 9:00 a 22:00 je Vam (stejné jako
rodi¢tim déti s CF a dospélym s CF) k dispozici krizovy telefon 776 777 257. Na telefonu ma sluzbu vzdy jedna
ze tif vyse uvedenych pracovnic Klubu.

Nebojte se ndm ozvat telefonicky ¢i emailem. Jsme tu také pro Vds.



