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Uvod

tato brozura je urcena predev§im Vam, rodicim nové diagnostikovanych déti. Vznikla
proto, aby Vim usnadnila zactky v nové Zivotni situaci, kterou pfineslo stanoveni dia-
gnozy CF u Vaseho ditéte. Nenajdete v ni odborné informace o CF, kterych se Vim zajisté
dostalo dost od lékati a z jinych zdrojii a které je té7ké najednou vstiebat.

Smyslem této publikace je poskytnout Vam rodicovsky pohled na obtiznou situaci, ve
které jste se pravé ocitli. Pohled zkusenych rodicd, ktefi Zivot s CF hodnoti s odstupem
Casu, a také pohled pacienti samotnych Vim doufime pomize prekonat nelehké
zacdtky plné obav a nejistoty. BroZura Vam muZe pomoci i kdykoli pozdéji. Jisté i Vy
budete patiit mezi rodice, ktefi vSe zvlidnou a z Vasich déti vyrostou dospéldci o to sil-
néjsi, o¢ jim nemoc jejich Zivot zkomplikovala.

Ze Zpravodajli pro nemocné vime, Ze nejvice oblibené jsou pfibéhy samotnych
nemocnych a proto zde pro Vas hned v ivodni ¢4sti jeden mame:

Jmenuji se Jana a tahne mi uz na tricaty rok. Cystickou fibrozu mi diagnostikovali
Jiz jako malému kojenci. Moje nemoc ovlivnila celouw mou rodinu - mé rodice
i Ctyri zdravé sourozence. Pokud si vzpomindm, vSichni se zapojili, odmala se
zuicastnili rehabilitace podle svych moZnosti (zpocdtku mi alespori zpestrovali
chvile rehabilitace a inhalovdani bdsnickami a pisnickami).

Priibéh mé nemoci se vékem zlepSoval, ustupovaly plicni i travici obtize.

ProtoZe jsem béhem Skolni dochdzky byla casto nemocnd, velmi to ziéZovalo mé
vztahy se zdravymi spoluzdky. Neuméla jsem se zapojit do kolektivu. Moje zdjmy,
starosti i radosti byly také nemoci oproti stejné starym détem posunuty. Zpétné vsak
vidim, ze mé lato situace posilila, velkou vzpruhou pro mne byla divéra mé
maminky, kterd mé podporovala v mimoskolnich aktivitdach, sportu, apod.
Prekonduvdni potizi v kolektivu, to, Ze jsem dokdzala s balohem na zddech
prekonduvat desitky kilometri, a také vira v Boha zvedaly moje sebevédomi. Pricho-
dem na vysokou skolu jsem se jiz citila jako rovnoprdavny clen kolektivu. Nasla
Jsem si mnoho prdtel a navazala jsem laké vztah s mym manzelem. Svému muzi
Jsem 0 nemoci rekla snad jesté drive, nez jsme spolu zacali chodit. Prijal fo statecné
a dodnes je mi ve vsem velkou oporou. Pred svatbou jsme absolvovali genetické
vySetient, protoze jsem byla presvédcend, Ze do manzelstvi bychom méli vstoupit
maximdlné informovani, aby nase rozhodnuti bylo opravdu zodpovédne. Gen pro
CF nebyl u mého muze prokdzdn. Vystudovala jsem prava, denné jsem komuniko-
vala s lidmi a cestovala jsem po Evropée. V 27 letech jsem otéhotnéla.

Po bezproblémovém téhotenstvi i porodu se mi narodila zdravd dcera a nyni

uzivam plnymi dousky materskych radosti. Nekdy je obtizné skloubit péci o dité

8 Castéjsi iinavou a infekcemi, ale diky podpore mych blizkych je mozné vse zvld-

dat, aniz by to vaznéji narusilo nds rodinny Zivot.

Prefi vSem nemocnym, fejich rodicim a prdtelim, aby se kolem nich vidy nasli

lidé, kteri je podpori. Prefi také mnoho Stésti a spoustu drobnych i véisich radosti.
Jana, 29 let

Pifbéh Jany neni ojedinély. Velmi vystizné a jasné ukazuje, jak nelehky je Zivot
s takovym onemocnénim jako je cystickd fibroza. Zdroven ale také vypovidd, jak je
dulezité nepoddavat se nepiiznivym Zivotnim okolnostem ani v piipadé, tykaji-li se tak
cenné véci, jako je zdravi.
Ve chvili, kdy procitate tyto fadky, mate asi optimismu pomadlu a balvan, ktery Vas
tiskne k zemi, Vam pfipadd nedozirny. Moznd si fikdte, Ze si poprvé v Zivoté sahdte na
opravdové dno svych sil a moZnosti.
Stojite na pocdtku obtizné cesty, v jejimZ priibéhu miZete fadu véci velmi vyznamné
ovlivnit tim, jak k nim budete pfistupovat a jak s nimi budete nakladat. Nadéje a vira
v lepsi budoucnost by méla byt soucdsti Vaseho ,cestovniho batiizku*.

Helena Chladova




Stanoveni diagndzy

Stanoveni diagnozy cystickd fibréza probihd rizné. Pro nékteré rodice je to blesk
z Cistého nebe, protoZe jejich dité nema zfejmé piiznaky a presto se u néj CF diagnos-
tikuje, napiiklad na zakladé screeningu nebo vyskytu v rodiné. ,Je to Sok, mému ditéti
nic nebylo a presto ma vdznou nemoc.

V jiném piipadé miize stanoveni diagnozy probéhnout po dlouhém hledani, kdy vite,
Ze ditéti ,néco“ je a stanoveni diagnozy piinese tlevu po obdobi nejistoty a tapani.

Ve veétSiné piipadii probéhne diagnostika na zdkladé projeveni pfiznakl nemoci
v rizném véku.

Casto si rodice vycitaji, Ze si méli véas vimnout, Ze néco neni v pofadku a Ze mohli
udélat néco div nebo lépe. Ale stejné jako vétSina ostatnich rodicd, ani vy jste
pravdépodobné o CF nikdy neslySeli (nebo jen mdlo) a tak jste téZko mohli CF rozpoz-
nat nebo udélat vic.

Adélka ze zacdtku pekné rostla a pribyvala na vdze, ale pii prohlidce ve tiech
mésicich mi deélskd lekarka ozndmila, Ze je velmi hubend a Ze néco neni
v potddhku. Podezieni na CF ndm vekli i ve Znojmé, kam jsme byli v dubnu 2005
prevezeni se zdapalem plic. Poté ndsledovalo o, co kazdy s CF znd. Potni lest, gene-
tickd zkouska a nakonec potvrzeni, ze Adélka je nemocnd. Bylo to jako blesk
2 Cistého nebe, len proni pocit byl nezapomenutelny. Pro¢ zrovna my mdme
nevylécitelné nemocné dité? Nikdy jsem o této nemoci neslysela, nevédéla jsem, jak
se léci a co vsechno to obndsi.

maminka dvouleté Adélky

Predtim nez byla dcera diagnostikovdana jsme pozorovali vice zapdchajici objem-
nou a mastnou stolici nez u jinych stejné starych deti. Stejné tak jsme si u ni vsimli
velsi chuti k jidlu a vice vystouplého briska. Jinak jsme Zdadné jiné problémy pri
srovndni s fejimi vrstevniky nezaznamenali. Pouze jsme vysledovali, Ze dceri
napriklad nemdizeme ddt slehackovy pohdr, nebot jesté ten samy den dostala
prijem a zacaly ji velké bolesti bricha.
Dcera ndam v dobé pred tim, nez u ni byla diagnostikovnd CF, nikdy nepripadala
zdvazné nemocnd. 16z jsme nepozorovali, Ze by byla sland, nebo ze by neprospivala.
latinek devitileté divky

Dcera méla potize od narozeni. Velké biisko, prijmy, neprospivdni. Byli jsme
v nemocnici, ale lékari nezjistili nic, co by jeji stav vysvétlovalo. Pozdéji vsak zacala
prospivat dobre, i kdyz masiné objemné stolice pretrvdvaly. V roce a pil zacala
pokasldavai, byli jsme na pneumologii, opét se vsak neprislo na nic. Diagnoza byla
stanovena az ve dvou a piil letech, kdy jsme se diky nosni polypoze dostali do Motola.
Béhem té doby jsem nekolikrat slysela o cystické fibroze. Napadalo mé, Ze ji dcera ma,
ale doktori mne ujistovali, Ze CF md mnohem vaznéjsi priibéh, Ze by méla mnohem
vyraznéfsi priznaky. Zddné vysetieni ji viak neudélali a jd jim chidla vévit. Nicméné
1o bylo obdobi piné vizkosti, kdy jsem tusila, Ze dceriny potize mayji néjakou zavaznéfsi
pricinu.
Kdyz mi v Motole vekli, Ze dceru poslou na chloridy v potu, najednou jsem méla
vnitini jistotu, Ze dcera md cystickou fibrozu. Presvédcovala jsem sama sebe, Ze to
lak nemiize byt, vzpominala si na ujistovani lékari, ale ten pocit byl nevyvratitelny.
Diagnoza se chloridovym testem potvrdila, nikoli vsak testem genetickym. Jesté fo
dlouhé obdobi, nez byla nalezena alespoii jedna ze vzdcnych mutaci nasi dcery,
Jsem chabé doufala, Ze jde o jinou, mirnéjsi nemoc.
PrestoZe bylo hodné tezké prijmout skutecnost tak zdvazné nemoci, v jistém smyshu to
prineslo iilevu. UZ jsem védeéla, co dceri je a co se s tim dd délat. A laké Ze o ni pecuji
lékari, kieri s touto nemoci maji zkusenosti, mohu jim diwérovat a mohu s nimi
0 vSem miuvit,

maminka jedendctileté Ester a osmiletého Stépdna

Sdeleni diagnozy pro mé bylo cosi nepochopitelného. Asi si 0 mé museli myslet, Ze
fo nemdm v hlavé v porddku. Stdle jsem cekala, az nékdo rekne ,...ale vasi holcicky
se 1o nelykd*. Rekli nam, Ze nez budou vysledky genetického vyseteni, mame zacit
inhalovat, rehabilitovat, brdt Kreony. Zddlo se mi, Ze je zbytecné, abychom se to ted
ucili, kdyz ndam za 14 dni feknou, Ze vse je v porddku, Ze se zmylili. Nékdy jsem citi-
la s naprostou fistotou, Ze opravdu CF md, jindy jsem méla dojem, Ze je lo vSechno
Ze vime, jak ji pomdhat, Tikdval.

maminka dvandctileté Lucky

Po stanoveni diagnézy vam hlavou jisté probéhne fada otazek. Pro¢ zrovna naSe dité?
Jak zvladneme lécbu? Jak to nase dité ponese? Jak se s tim vyrovndme my? Jak se na nase
dité budou divat ostatni? Jak spokojené a jak dlouho bude nase dité Zit?

Podobné otdzky a pocity maji vSichni rodice, ktef tuto situaci zazili.

Podle zkuSenost{ ostatnich rodi¢h pom4h4 co nejvice o vSem mluvit 2 neuzaviit se se
svymi starostmi do sebe. Oporu najdete ve svych blizkych. Rodina, pfatelé a takeé ostat-
ni rodice dét s CF Vam pomohou zjistit, Ze v tom nejste sami.




V zacatcich, ale i kdykoli pozdéji Vam mdZe pomoci popovidat si s psychologem. Klub
nabizi pomoc psycholozky, kterd s CF nemocnymi a jejich rodinami jiz po mnoho let
spolupracuje. Rada rodicti to vyzkousela a velmi to ocenila.

Setkdni s lidmi ‘kolem CF” mi pokazdeé dodd novou energii. Nemyslim ted jenom
skvely tym lékard, ale i rodice ostatnich déti. Pi setkdni v prostordch Klubu jsem
se viibec poprvé vidéla a bavila s lidmi, jejichz déti maji CF. To mi v minulosti moc
chybeélo. Moznost probrat nase starosti s ostatnimi rodici mi velmi pomohla.
maminka Sestiletého Lukdse

Stanoveni diagnozy zdvazného onemocnéni u ditéte je - troufam si tvrdit - rodicovsky
mezi neustdlou nejistotou, pocity bezvychodnosti ve chvili, kdy je rozpoznana pficina
stondn{ ditéte, nadéjemi, Ze ,to jeSté nemusi byt pravda“ a definitivni konfrontaci s jis-
totou diagnozy - to vSe je mocnd zatézkavaci zkouska emocni i fyzickd pro rodice, pra-
rodice i ostatni cleny uzsi i $irsi rodiny.
Zpusob prozivani takové uddlosti ma vzdy svou individualni podobu danou povahovymi
vlastnostmi zti¢astnénych, presto ma i urcité obecné zdkonitosti. Po pocatecni fazi Soku
a popfeni nepfiznivé situace ndsleduji zpravidla pocity smutku, deprese, ty pak mohou
byt vystiidany vztekem a agresi viici sobé samému nebo okoli. Samotné vyrovndvani se
s onemocnénim ditéte je dlouhodoby proces, ktery nelze zcela védomé ovlivnit predem.
Prozivani smutku, litosti, bezmoci, Gzkosti, vzteku a agrese v souvislosti se stanovenim
diagnozy je normdlni, situaci zcela pfiméfend reakce na extrémi ztéZovou Zivotni
situaci. Je to intenzivni, hluboky prozitek pramenici z ndhlé konfrontace s tim, ze
budoucnost ditéte bude nepfiznivé ovlivnéna nécim, co viibec nikdo pii jeho narozeni
nepiedpoklddal.
Cely zdravotnicky tym, ktery se bude starat o Vase dité, velmi dobte rozumi Vasi tézké
situaci a vynasnazi se s Vasi spolupraci o néj v budoucnu co nejlépe pecovat.

Helena Chladovd

NOV}’T reiim

Po stanoveni diagnozy pfibude VaSemu ditéti spousta povinnosti. Inhalace, 1€ky,
fyzioterapie, pravidelny rezim v jidle. Zpocitku Vim toto ve bude pfipadat prilis
ndrocné, ale postupem Casu zjistite, Ze se to dd zvladnout a pfitom i ,normdlné“ Zit.
Vétsina déti s CF chodi do Skoly, m4 své zdjmy a konicky a rodina dokaZe vse skloubit
s 1écbou. Na praktickém zvladnuti rezimu by se méla podilet celd rodina, i kdyZ nejvétsi
dil zodpovédnosti ¢asto leZi na mamince.

Chce to Cas, aby si viichni zvykli na novy reZim. V¥echno nejde hned perfektné zvlad-
nout. Neméjte pfehnané obavy z toho, Ze jste udélali pro své dit€ malo, ale nepodcetiuj-
te ani pravidelné dodrZov4ni 1€cby.

Velmi ndam pomohly tisténé materidly o CF, zejména Zlutd knizka pro nemocné
a jejich rodice. Skvélé bylo, zZe jsme nékolik vytiski mohli rozdat nasim
Dpribuznym, prdteliim, pediatrovi, uciteliim.
Ddle ndam pomohla ndvstéva v rodiné, kde maji také holcicku s CF. Libilo se ndm,
Ze Zije s vyjimkou nutné léchy zcela normdlnim Zivotem. Do té doby jsme znali
8pis jen pesimistické prognozy z internetu a brozur o CF.

latinek devitileté divky

Asi dva roky po stanoveni diagnozy jsem nemyslela na nic jiného nez na CE
Nemohla jsem se od téch myslenek odpoutat. Stdle jsem premyslela o tom, co by
mym détem pomohlo, jak nejlépe je lécit, jak se bude nemoc vyvijet, jak dlouho
budou Zit... Hodné jsem o tom mluvila se svymi prdteli, kteri mi ddvali podporu
a zdroveri mne viahovali do ,normdlniho® Zivota. Casem jsem se naucila nemoc
prijmout. Nemyslet na ni, tak jako bézné nemyslime na riiznd nebezpeci, kterd nds
mohou v Zivolé potkat. Zamerila jsem se na kvalitu Zivota. Kdyz jsou deéti
v porddku, podnikdme rizné véci. Snazim se o to, aby déti mély Zivot radostny
a pestry. Zdroveri je vedu k zodpovédnosti v dodrzovdni lechy a k prijeti omezent,
kterd jim jefich nemoc klade. Védi, Ze mohou délat spoustu véci, ale dodrzovdni
lécebného rezimu je nutnou podminkou.

maminka jedendctileté Ester a osmiletého Stépdna




Po ndvratu z nemocnice jsem se psychicky nipiné sesypala. Dolehlo na mé vsechno
1o nové, co nds cekalo, vSechny ty soucitné pohledy... Zacdtky prevzal do svych med-
vedich tlapek manzel. Mél s Lucinkou svatou trpélivost, to se musi nechat. Druhou
chiivou byl nds starsi syn Dan. Zatimco jd jsem studovala knizky, oni se ucili
§ Luckou rehabilitovat. Bylo fo nesmirné 1ézké, protoZe Lucinka je navic autistka.
maminka dvandctileté Lucky

Adaptace - zvykdni si na novy fdd, na nové dkony, které jsme nuceni zafazovat do
pofddku jiz zaZitého - to vSe je opét proces, ktery se odehrdvd v case. Na zdkladé
dlouhodobé zkusenosti mtizeme fici, Ze Cas pro “zaziti nového” tak, aby se to stalo béz-
nou rutinou, trva zhruba rok.

Neodmitejte pomoc, kterou Vim nabizi Vase okoli - pfibuzni, pidtelé, sousedé, znami.
Naucte se v pripadé potieby se s Zadosti 0 pomoc na né také obracet. I oni chtéji byt
velmi asto platni a uZitecni a umoznite-li jim to, prospéje to v kazdém ptipadé Vasi vza-
jemné komunikaci.

Helena Chladova

Fyzioterapie

Fyzioterapie miZe byt obtiZnou oblasti lécby. Je ¢asové ndrocnd a détem se miiZe zdat
nudnd. Nékdy sice piindsi okamzity efekt (napiiklad ulevu pii infekci), ale z valné ¢dsti
je dlouhodobou prevenci a déti nevidi ucinek nebo rozdil kdyZ ji délaji ¢i ne. Cast
fyzioterapie se dd délat i zdbavnou formou:

Fyzioterapii se ndm podavilo vclenit do bézného Zivota pomoci riznych
Drirozenych aktivit, kieré déti bavi. Mame doma gymbalon a trampolinu, a lak je
po ranni inhalaci pro deti vic radosti nez nutnou povinnosti, Ze si muzZou
zaskdkat. Hraji také na flétnu, a protoze jejich ucitelka vi, jaké maji potize,
prokladd hrani riznymi dechovymi technikami.

maminka jedendctileté Ester a osmiletého Stépana

Je dobré spojit fyzioterapii s nécim pifjemnym - tfeba cteni nebo sledovani oblibené
pohddky na pokracovanti pfi inhalaci mtize pomoci pekonat nudu. Nékteré déti se ale
zpocatku nedokdzi soustiedit a je tak vhodné vénovat plnou pozornost pouze inhalaci.
Dité by nemélo fyzioterapii vnimat jako nepfijemnou povinnost provazenou vytkami
a kiikem.

Nékdy se osvédci po urcitém intervalu udélat krdtkou piestavku, aby se dité znovu
soustedilo na spoluprdci. Jindy je naopak lepsi zbytecné proceduru neprodluzovat.
Vysvétlujte ditéti, proc fyzioterapii potiebuje. Dité pochopi, Ze je nutnd, aby bylo fit,
mélo energii a mohlo jit za kamardady. VydrZte, dislednost se vyplaci. Po néjaké dobé si
déti na tuto nezbytnost zvyknou. A navic, kdyZ se v dobé fyzioterapie budete vénovat jen
svému ditéti, dité oceni, Ze Vas v tuto chvili m4 jen pro sebe.

Sikovné je predvadét fyzioterapii na hrackdch a také zapojit sourozence a ostatni cleny
rodiny. Pochvala pro dité, Ze to zvladd nejlip ze vSech, je dobrou motivaci. KdyZ se dité
vztekd, piejdéte na chvili k jiné Cinnosti, ale vrafte se zpét k fyzioterapii. Zakazy
a vyhrlizky nejsou spravnou motivaci, lepsi je dité naldkat odménou v podobé slibeni
oblibené cinnosti, paklize v§e zvladne. Je potfeba dité Casto za splnéni povinnosti
chvilit. Kazdy mdme spis ve zvyku vsimat si toho, co se nevede, nez hodnotit kladné to,
co jde bez problémt a odmlouvani.

I pfi fyzioterapii by méli pomahat vSichni z rodiny, aby ji dité zvladalo také s ostatnimi.
KdyZ se jednou vyjimecné vynechd, neni to konec svéta, ale castéjsi vynechavani miize
ptinést po néjaké dobé problémy a dité toho mliZe zneuzivat.




Adélka ze zacdtku inhalovala pri skdkdni na mici, ale po case byla k neudrzeni
a na doporucent fyzioterapeutky jsme zacali inhalovat v klidu, vsedé kdy pritom
cteme, nebo se Adélka divd na pohddku. Pak déldame cviky na micich. Adélce jsme
poridili Zebriny, Zinénku a trampolinu, kde cvici vesmés vSechny cviky. Jsou dny,
kdy pldce a odmitd cvicit, tak ji do toho moc nenutim a jen tieba skdceme na mici.
Jinak na jare a zacdtkem podzimu, kdy je méné viroz, chodime plavat a cvicit.

maminka dvouleté Adélky

Fyzioterapie pfedstavuje u nemocného CF stdlou, celoZivotni soucdst péce o stav vlast-
nich dychacich cest. Tak jako by si vSichni ostatn lidé méli pravidelné alespoii 2-3x
denné Cistit zuby, tak pacient s CF musi peCovat o své dychac cesty. Téméft kazdy détsky
pacient projde obdobim (nebo obdobimi) intenzivniho odmitdni fyzioterapie.
Zkuste se nékdy podivat na stdle se opakujic, zdlouhavy ritual fyzioterapie ocima svého
ditéte. Pomize Vam to k vétSimu porozuméni a vétsi trpélivosti s nim.
Zlaté pravidlo s obecnou platnosti - je Gcinnéjsi motivovat pfislibem odmény nebo
odméniovat za spravné splnéni tikolu nez vyhroZovat trestem i trestat za jeho ne-
splnénti.

Helena Chladovd

Fyzioterapie by méla byt celoZivotné laskavou cinnosti spojenou s pifjemnymi dotyky
mezi ditétem a rodici, pozdéji mezi nemocnym a jeho partnerem.
Libuse Smolikovd

Jidlo a enzymy

Jidlo je v idedlnim piipadé jednim ze smyslovych potéSeni naSeho Zivota. Pokud se
podafi, aby tomu tak bylo i u vaseho ditéte, bude to mnohem lepsi, nez kdyz ho bude
vnimat jako soucdst 1écby. Na této cesté vSak stoji mnoha dskali:

0d lékatt vime, jak ddleZity je stav vyZivy. Zatimco u nékterych déti neni problém jej
udrZet optimdlni, u jinych to obnasi velké dsili. Déti s CF mohou mit malou chuf k jidlu,
tieba kvilli infekci, bolestem biiSka nebo jsou prosté jen horsi jedlici. Navic obvykle
potfebuji mnohem vice kalorii neZ jejich zdravi vrstevnici, jednak kvili horSimu
ystiebdvani Zivin, jednak pro vétsi vydej energie na dychani a boj s infekci. Nékteré déti
i pii dobré chuti k jidlu a vydatné stravé zlistavaji drobné v diisledku vrozenych dispozic.
Pies to vSechno, stav vyZivy ziistdva jednou z oblasti CF, kterou miZete do velké miry
ovlivnit. Vénujte pozornost vybéru potravin tak, aby byly co nejvydatnéjsi. Sledujte na
vyrobcich energetické hodnoty a obsah tuku. Zaroven vsak vnimejte preference svého
ditéte. Strava nemocného CF by méla byt bohatd na tuky, presto v§ak nékteré déti nesndsi
té7kd mastnd jidla dobfe a vyvolavaji u nich nevolnost a nechutenstvi. Doporuceni 16kafi
jsou vSeobecnd, ale v jistém smyslu jste odbornikem na své dité jen vy.

A co délat s ditétem které neji dostatecné? Nabizime vam pdr tipt, jak zvysit nadéji, Ze
se chut k jidlu ¢asem zlepsi:

> Nedélejte kolem jidla prilis velky rozruch, ale zavedte spravné ndvyky.
> Zapojte nékdy dité do pifpravy jidla.
> Jezte spolecné jako rodina a budte détem v jidle piikladem.
> Nechte obcas dité vybrat co se bude vafit nebo jaky druh
z vhodnych vyrobki chce koupit.
> Snazte se pfi jidle zachovat klid a pohodu.
> Byva lepsi nandat ditéti mensi porci a piipadné mu pak piidat,
neZ rovnou servirovat velké mnozstvi jidla.
> Pochvala za snédené jidlo je ucinnéjsi nez kritizovani a vytky.
> Nechat dité jist piili dlouho je zbytecné.
> Nékteré déti preferuji vice mensich jidel béhem dne neZ vysedavani u velkych porci.

- Déti nemocné CF maji éasto tendenci jidlo protahovat, loudat se s nim, dlouho prezvyko-
-~ vat sousta, doslova

3

Stosovat” rozkousanou potravu v Ustech. Je tfeba védét, Ze jidlo jim

téméf vidy trv déle nez détem zdravym. Podle toho je tfeba nastavit i vlastni
 odekavani. Neni redlné vyZadovat, aby mensi déti jedly kratsi dobu neZ tficet minut.
1 Helena Chladovd -




Kdyz byly synovi dva roky, byl ve velmi Spatném stavu vyZivy a wvazovalo se
0 zavedeni PEG sondy. Nemél tehdy viibec chut k jidlu a ja ho do té doby nenutila.
Tato hrozba mne ale natolik vydeésila, Ze jsem zvolila cestu ndtlaku. Sedéli jsme
u jidla i ctyri hodiny denné, kazde sousto mu doslova rostlo v puse a bylo treba
vychylat okamzik, kdy uz opravdu nemize, a prestat, aby i ctorté hodiny driny
neskoncilo zvracenim. Moznd se tim jeho nechutenstvi posililo, ale stav vyZivy se
zlepsil postupné az k normdlu. Synovi je osm let a s jidlem trochu bojujeme stdle.
Ji pomalu, ale snazi se. Je zndt, Ze kdyby nemusel, jedl by o dost misi. Jen mdlokdy
Je pro néj jidlo radosti.

maminka jedendctileté Ester a osmiletého Stépdana

UZivani enzymd pfed jidlem nebyva problém. Kojenci je berou vysypané z kapsle
smichané na 1Zicce s mlékem nebo trochou presnidavky. Pozor, kulicky se nesmi drtit!
Vetsi déti se difve nebo pozdéji nauci polykat kapsle celé.

Vysvétlujte détem, k Cemu enzymy potfebuji. Ucte je co nejdiive zndt davkovani
a nechte je, aby si kapsle pfed jidlem pfipravovaly samy. Poradte jim, jak détem ve
Skolce ¢i Skole vysvétlit, proc je potiebuji. Pfi ndhodném opomenuti nepanikaite, dité
miiZe bolet bisko, ale nestane se nic vazného. Je dobré, aby si dité pamatovalo na brani
enzymi samo a chvalte jej za to, Ze je samostatné.

Vellkym problémem byl stud s uZivanim léki pred spoluzdky. Zjistili jsme, Ze dcera

Iyto enzymy bere tajné, nebo vitbec, aby ji ostatni déti nevideély.

Pokusili jsme se dceru presvédcit, aby o svych lécich pred spoluzdky a kamarddy

oleviené miuvila, aby jim je ukdzala a klidné si spolu jeden Kreon tieba vysypali

do talite nebo ho vhodili do kelimku s vodou a pak sledovali, jak nabude na objemu.
latinek devitileté divky

Proni i mésice, co jsme se vrdtily z nemocnice, jsem Kreon vysypdvala na [Zicku.
Po trech mésicich ho dcera jedla uz cely bez probléemil. Kdyz si chce vzit néco
dobrého, lak se zepld, jestli miiZe a jestli si md vzit prasek. Tak to déld i starsi dcera.
Kdyz chce Adélce néco ddt, zeptd se, kolik Kreonii k tomu potiebuje.
Pribyvdni na vdze, lo je asi pro vsechny kdmen tirazu. Na lo, Ze Adélka ji opravdu
velice dobre a hodné tucnd jidla, lak i presto pomalu a mdlo pribyva. Kdyz je
zdrava, tak md i chut k jidlu a opravdu dobte papd. Nemd rada sladkosti, zato
miluje slané pecivo, brambiirky, maso a syry. Kdyz lolik neji, tak uz vim, Ze prijde
néjakd nemoc.

maminka dvouleté Adélky

Pravidelné uzivani enzymu s kazdym jidlem vyjma ovoce je dal$i pro dité zatézujici pro-
cedurou, na kterou si musi v souvislosti s nemoci zvykat a dodrzovat ji.

Smysluplnost takového pocindni Ize vysvétlit jiz dvou az triletému ditéti zptisobem
pfiméfenym jeho chdpdni. Dité by mélo védét, pro¢ enzymy uZivd - to je nejlepsi
zpusob, jak zabrdnit opomijeni.

Enzymy jsou tzv. substituci - ¢ili ndhrazkou za ty piirozené vytvarené slinivkou bri$ni.
U nemocnych CF je jejich produkce omezena a proto je tieba je dodavat v podobé kapsli
(nejcastéji Kreonu) v takové ddvce, aby dité vSe dulezité z potravy dobre strdvilo
av organismu efektivné zuZitkovalo.

Helena Chladova




Usivani 16kt

Brit léky obvykle nepfinas velké problémy kromé toho, Ze na né musite neustéle pa-
matovat. Osvédcené je brdt pravidelné 1éky ve stejnou dobu nebo v urcité situaci.
Napiiklad u snidané apod. Antibiotika a dalsi 1éky je nutné brat v Iékarem stanovenou
dobu. Nékteré 1éky mohou mit neptijemnou chut. Je moZné je zajist nebo zapit sladkym
napojem. Rada déti radgji spolkne lék pfimo ze stitkacky. (Spousta léki je dnes
k dostdnt i ve formé sirupu.)

Pro déti je zabavné udélat tieba tabulku, do které si pomoci razitek ¢i obrdzkl zazname-
naji, co si ten den uZz vzaly. Zajisti se tim kontrola (nékdy si nemusite vzpomenout, zda
si dité uz 1k vzalo). Sikovné jsou také tydenni zasobniky, kde snadno zjistite, co a kdy
jste ditéti podali.

Détem jednoduse vysvétlete, na co ktery 1€k je, a ucte je co nejdfive, aby si na né pama-
tovaly samy.

A pochvalte je za to, kdyZ si vzpomenou.

Nejlepsi je, kdyZ si dité spolu s Vami pfipravuje léky samo do néjakého oblibeného
kaliSku ¢i nddobky.

KdyZ dité 1éky odmitd, zGstaite klidni a podejte je znovu pozdéji. VSechny déti si rychle

//////

Doporucujeme rozdeéleni roli a pravomoci mezi rodice. Napriklad vzdy pouze
Jeden rodic zodpovidd za vSechny léky (od objedndni az po zabaleni na cesty).
Stejné je to u inhaldtoru. Nejhorsi varianiou je, kdyz se oba spoléhaji jeden na
druhého... a pak se na néco zapomene.
Dalsi nutnosti je plnd zastupitelnost. Napriklad pro pripad, kdyz jeden z rodicil,
0nemocni.

latinek devitileté divky

////////////

do Zily se mohou s doporucenim Iékate naucit i rodice a tak neni vzdy nutné dité hospi-
talizovat. Nékteré rodiny zvladnou tuto formu lécby bez problémi a dité dokonce
is,ivécky“ chodi alespori na ¢dst vyuky do Skoly.

Dcera chodila do skolky a bézné infekce se nds moc netykaly. Zato ve sputu deeri nasli
pseudomonddu. A uz se nds ta potviirka drzi.

S domdci i.v. lécbou jsme zacali nékdy kolem pdatého roku. Nejprve jsme méli z ivécek
strach, ale postupem casu fsme zjistili, Ze to neni nic tak strasného. Nejvétsim pro-
blémem pro dceru bylo zavddéni kanyly. To si sestricka uzila. Ale to uz je za ndmi.

Samoind aplikace ivécek uz je celkem pohoda, nebot dcera pri nocnim poddvdni spi
a pri dennim inhaluje. Jelikoz jsme s manzelem oba schopni namichat i aplikovat
léky, tak se vzdy domluvime, kdo ma kdy ,sluzbu®. Vélsinou ja mdm rano v sedm hodin
a manzel vecer v jedendct. Odpoledni ivecka jsou vyhradné moje zdleZitost, protoze
v prdci koncim tak, abych stihla byt doma kolem 15.hodiny. Taky se snazime, aby
dcera nebyla tvécky nijak omezovdna. Do skoly chodi normdlné, stihne i proni vyuco-
vact hodinu, jen téch ctrndct dni léchy ve Skole necvici a nechodi na tréninky. Skdce

zdvodné na trampoliné. V dobé ivécek se celd nase rodina nijak neomezuje ani o vi-
kendech. Jako obvykle se vsemi détmi jezdime na chalupu, nebo za dédou az na

Vysocinu. Jedinym omezenim je fo, Ze na vylet misto na kole piijdeme pésky a 1éz to, Ze
v aulé vezeme obrovskou tasku s leky. Taska kromé lekii obsahugje injekcni stiikacky),
Jehly, lahve s fyziologickym roztokem a dalsi materidl, kiery je nezbytny pro domdci
aplikaci ivécek.

Pokud ndam o vikendu nastane problem v podobé nefunkcni kanyly, tak na pohotovosti
Jsou vZdy mili. Zkusenosti v tomto sméru mdme jak s prazskymi, lak i mimoprazskymi
zdravotnickymi zarizenimi. V posledni dobé nam vsak kanyla vidy vydrzela po celou
dobu léchy a my jsme nemuseli jet do nemocnice na jeji prepichnuti.

Viasiné si ani nedovedu predstavit, Ze by dcera méla kviili nécemu tak ,bandlnimu*
Jako fsou ivécka, travit 14 dni v nemocnici. Neni se ceho bdt. A jsme to my dospéli, kteri
proZivame ivécka 1ezce. Déti se s tim vyrovnayi daleko drive a zacnou to byt jako béz-
nou soucdst lechy,

maminka devitileté divky

Intravenozni lécbu musel syn poprvé podstoupit ve dvou letech. Byli jsme dva tydny
v nemocnici, kde mne sestricky naucily, jak ji aplikovat. Kdykoli pristé pak deti
ivécka potrebovaly, méli jsme je uz doma. Nékdy jen jedno dité, nékdy i obé. Velmi
tuto moznost oceriujeme - je fajn ziistat ve svém prirozeném prostiedi a moci teba
i chodit na prochdzky ¢i na ndavstévy.

maminka jedendctileté Ester a osmiletého Stépdna

Léky podobné jako enzymy pfedstavuji dal$i nutnou soucdst 1écby nemocnych CF.
Nejsou to jiz pouze prepardty, které dopliiuji nebo nahrazuji nedostatek néjaké latky
v organismu, jejich pasobeni je lécebné.
by mélo znat, na co ktery lék uzivd. Mélo by se naucit zodpovédnosti vedenim k postup-
né samostatné pripravé léki. Mélo by byt chvdleno za nikoli absolutni, bezchybné
plnéni, ale za jakykoli dil¢i dspéch a projev kompetence v této oblasti.

Helena Chladova




Navitéva lékare a hospitalizace

Pravidelné kontroly v CF centru jsou nutnou soucdsti kvalitni lécby. BohuZel jsou casové
ndrocné a pro nékteré déti mohou byt stresujici nebo nudné.

Kontrola je ptileZitost naucit se vic o CF i o 16€bé. Je dobré sepsat si otazky na lékare
dopfedu a povzbuzovat své dité k zapojeni (dité se miZe samo ptat). Osvédcuje se psdt
si vSe ohledné 1écby teba do didre: co dité kdy a jak bralo - vSechny problémy, infekce,
ockovani apod.

Pii kontrole je tieba lékafi sdélit vSe. Budte k 1ékaitim pravdomluvni. Aby mohli vase
dité co nejlépe lécit, potrebuiji védét, co a jak dodrzujete. Svym pitkladem dité ucite
spravnému pristupu.

Pro UspéSnou 1écbu je potieba vytvorit s lékafi vztah zaloZeny na diivéfe, spolupraci
a dobré komunikaci.

Nékterd témata midZe byt vhodnéjsi probrat s lékafem bez pfitomnosti ditéte. Nebojte se
0 to pozadat.

Budte pravdomluvni i k détem. Zatajovinim toho, co dité cekd, miZete ztratit jeho
divéru. Vysvétlete mu, co se bude dit a povzbuzuite ho, Ze vySetieni zvlddne. Je to lepsi
neZ zlehcovat jeho bolest a strach.

Bud'te pokud moZno klidni a pozitivni, dité vyciti Vas strach a nervozitu a samo znejisti.
Motivujte dité za zvlddnuti kontroly odménou. Velkd pochvala je také motivaci pro pifsté.

vySettent zvlddala docela dobre. Nikdy nebyla Zddny ,bolestinek’, ale moznd to

laké bylo tim, Ze jsme ji nikdy nedali najevo, Ze by vysetieni méla ,protrpét’. Spis

Jsme ji povzbuzovali, jak je Sikovnd.

V den kontroly jsme se ,vybavili“ dobrou ndladou a obvykle i néjakym novym

casopisem nebo knizkou, které jsme béhem cekdni spolu cetli. Dnes je dcera témer

dospéld a behem kontrol si hodné poviddme, casto probereme i to, na co jindy neni cas.
maminka Sestndctileté Gabiny

Vétsina lécby se dnes piesouva do ambulanci, piesto je v urcitych situacich nutné dité
hospitalizovat - napt. na eduka¢ni pobyt nebo pii intravenozni 16cbé apod.

KaZzdé vytrZeni z domdctho prostiedi je nepfijemné, ale i v nemocnici se d4 navodit ale-
sponi ¢dstecné pocit domova. MiiZete ditéti vzit oblibené hracky, knizky...

P hospitalizaci mate jako rodice pravo bt s ditétem.

“Déti v nemocnici maji mit pravo na neustaly kontakt se svimi rodici a sourozenci.”
Charta prav déti v nemocnici Chttp;//www. klicek.org/hospital/charta.html)

Ten, kdo dité doprovazi béhem hospitalizace, se nazyva privodce. Priivodce muze byt
s ditétem prijat do nemocnice bud piimo na lizkové oddéleni (a md postel na pokoji se
svym ditétem), nebo na oddéleni dochdzi z ubytovny, kterd je soucdsti nemocnice.
Pobyt privodce ditéte mladsiho Sesti let hradi zdravotni pojisfovna, u které je dité
pojisténo. V piipadé ditéte starsiho Sesti let hradi pobyt privodce v nemocnici zdravot-
ni pojistovna pouze se souhlasem revizniho lékare. Jestlize kapacita oddéleni nedovolu-
je, abyste dostali postel v pokoji s ditétem, miZete byt na oddéleni jak dlouho chcete
a odchazet na ubytovnu napiiklad az po usnuti ditéte. Navstévni hodiny oddélent jsou
dnes jiz pro rodice neomezené. Nékdy se dd domluvit prespdni u ditéte na karimatce ¢i
v kiesle. VSe zdlezi jen na Vasi domluvé se sestiickami a na moznostech oddélent.
Tereza Tesatova

Déti potiebuji vysvétlit, pro€ je nutné v nemocnici byt. Neni vhodné dité hospitalizaci
strasit nebo mu ji vyhroZovat.

Velmi dulezitd je dobrd komunikace s 1ékaifi i s ostatnim persondlem nemocnice, neboj-
te se na cokoli zeptat (i na zdanlivé jhloupou” otdzku). Dobu hospitalizace miiZete
vyuzit k nacerpani dalsich informaci a zkuSenosti od 1ékart, ale tfeba i od ostatnich
rodict. Myslete i na sebe. Kratkd prochdzka nebo prestdvka na kavu mimo oddéleni
Vam urcité prospéje.

Poprvé byl Stépan v nemocnici, kdyz mu byly dva roky. Nemohla jsem se od néj
lehdy vzddlit, hned zacal kricet. Nastésti jsem tam mohla byt stdle s nim, i postel
Jjsem méla vedle jeho.
0 t7i roky pozdéji bylo vSechno tipiné jinak. Na noc jsem jezdila domii a Stépan
vecer ikal ,mami, uz béz“ a 16sil se, jak bude vecer hrdt s détmi karty nebo si povi-
dat. V motolské nemocnici je vybornd atmosféra, sestricky jsou tolerantni a deti
tam maji hodné volnosti. Rano jsem Stépdana nachdzela rozpravéjiciho s houfem
sestricek - Zdakynek a ani pres den mé moc nepotieboval. Jelikoz v 1€ dobé jesté
nechodil do skolky, byl rdad Ze je mezi détmi, a taky ho moc bavilo tvorit néco
hezkého s hernimi terapeuty. Na pobyt v Molole pak dlouho vzpominal a vsem
vypravel, jak se mu tam libilo.

maminka jedendctileté Ester a osmiletého Stépana




Nemocnicni prostfedi nepatii mezi nejoblibenéjsi. Déti s chronickym onemocnénim
jako je CF byvaji Castéji hospitalizovany nez déti zdravé. VétSina z nich se diky tomu na
obcasny pobyt na nemocni¢nim [izku rychle zadaptuje.

Pfi pobytu ditéte v nemocnici 1ze vyuzit aktivit domluvenych se socidlni pracovnici
Klubu CF nebo s psycholozkou. V Motole také jiz nékolik let nabizi své sluzby dobrovol-
nici z fad studentt, v pipadé potieby vyuZzivime i této moznosti.

Déti tak maji v pribéhu pobytu v nemocnici pfilezitost ucinit i fadu pozitivnich
zkuSenosti, navazat nova pratelstvi a lépe se tak vyrovndvaji se strachem a nejistotou,
které hospitalizaci nékdy provazeji. ZkuSenost ndm ukazuie, Ze tato situace je nékdy

Helena Chladova

7ivot s CF a rodina

Cysticka fibroza, stejné jako kazda jind vaiznd nemoc, zasdhne do Zivota celé rodiny.
Kolobéh rodinného Zivota se v kaZdém p¥ipadé musi pfizplsobit potfebam nemocného
ditéte. Ale na druhou stranu je dobte, kdyZ rodina udrZuje aktivity, které méla i pfed
zjiSténim diagnozy ditéte. UrCité se nevzdavejte spolecného sportovani, vyletd, navstév
kamardda a konicka.

Jisté to obndsi nékdy ndrocnéjsi organizaci, ale zabalit inhalator, 1éky, atd. pro Vds brzy
bude tak samoziejmé, Ze i s tim vSim podniknete spoustu zajimavého.

KdyZ je dité s CF prvorozené, nékdy maji rodice pocit, Ze se musi plné vénovat nemoc-
nému ditéti a na dalsi si netroufaji. Nemocné dité ale potiebuje sourozence a Vy zjistite,
Ze dalsi ,radosti a starosti” v rodiné Vim pomohou odpoutat se od stereotypu, kdy se vie
toci jenom kolem CF.

Rozhodovéni, zda mit dalsi dité, nenfjednoduché. Urcité Vim ho miZe usnadnit dostupnost
prenatalni diagnostiky. Spousta rodici tuto moznost vyuziva. V kazdém pripadé je lepsi
védet, zda miminko, které ocekavate, je zdravé, at uz Vase dalsi rozhodnuti bude jakékoli.

Ted's odstupem ctyr let bych mohla hodnotit, co mi nejvic pomohlo.
- najit nékoho, kdo je v podobneé situaci
- nagjit nékoho v rodiné nebo mezi blizkymi, kdo je schopen a ochoten zastat péci
0 Lukdse tak, Ze mizu bez obav obcas ,vypadnout*z toho kolotoce
- Zkusit délat vsechno, co driv - jezdit na hory atd., i kdyz je to s témi inhaldtory
A v neposledni tadé nam velmi pomohlo, Ze jsme Lukdskovi ,poridili“ mladsiho
brastku. Byl to nékdy boj o preziti, ale alespori se vsechno nemotalo jen kolem nemoci,
maminka Sestiletého Lukdse

Kdy?Z dité s CF jiz md sourozence, jisté najdete vhodny zptisob, jak nejlépe zvladnout péci
0 nemocného a pfitom se vénovat i zdravému sourozenci. I zdravé déti mohou pomoci
s péci, néco si tieba mohou vyzkousSet samy.

Velmi casto se ndm stdvd, Ze nas zdravy druhorozeny syn laké vyZaduje inhalovat
§ dcerou. ProloZe dcera inhaluje na novéisim typu inhaldtoru, ddame synovi ten
starsi, pricemz samoziejmé syn inhaluje pouze prevarenou vodu. Déti se
predhdnéji, kdo lépe inhaluje a ukazuji si, jak to md byt spravné. Mdme polom sice
0 jeden nebulizdtor k vyvdreni navic, ale obé déti jsou spokojené a dcera provede
kvalitni inhalaci, jelikoz se snazi brdchovi ukdzai, jak se fo md sprdavné délat.
maminka Sestileté Josefinky




Péce 0 nemocné dité by neméla leZet jen na jednom z rodicd, i kdyZ vétsinou je to
maminka, kdo ditéti nejvic pomdhd. Je dobré, aby se do zaji§téni 1é¢by zapojili i ostatni
- tatinek, prarodice i dalsi pifbuzni.

KaZdd rodina na vdZnou nemoc ditéte miZe zareagovat jinak. V nékterych rodindch
nemoc se v§im vudy brzy pifijmou oba rodice i dalsi piibuzni. V této situaci nebyvd
problém zapojit Sirsi rodinu do péce o dité. Nékdy se ale miize stdt, Ze md maminka
o své dité piiliS velkou starost a boji se svéfit péci o dité nékomu jinému.

Vjinych rodindch mize byt problém opacny - maminka by dité rada svéfila tieba pra-
rodiclim, ale oni se obdvaji, Ze péci o dité nezvladnou. Zkuste to nejprve spolecné s nimi
a pak je postupné nechte péci zajistit samostatné.

Ze zkuSenosti rodict dobre vime, Ze sdileni pée 0 nemocné dité s celou rodinou prospé-
je viem, a pfedeviim samotnému ditéti. Proto se sna’te prekonat své obavy a v péci
o dité se alesponi obcas stiidat.

ObtiZnéjsi je situace, kdyZ okoli nemoc nepfijme nebo ji nerozumi. Rodice pak kromé
starosti s adaptaci na nemoc musi “bojovat” s ostatnimi, aby pochopili co a proc jejich
dité potiebuije.

Nékdy stacijen postupné vysvétlovat, co nemoc CF obndsi. Okoli, i to nejbliZsi, pottebuje
Cas, aby prijalo jiné potfeby ditéte. Jindy se vyplati vyhledat pomoc odbornikd - psy-
cholozky nebo socidlni pracovnice (napiiklad u nds v Klubu).

V rodiné se snaZte hovofit o vSem, co Vs t&5{ a trdpi, pomahejte si a hlavné uZivejte si
obyCejnych radosti. V43 spolecny Zivot nenf jen o nemoci.

Rodice se ke mné chovali vyborné. V nemocnici jsem potkdvala lidi, kteri nemuseli
nikdy nic délat a méli rizné vlevy. Tenhle pristup viibec nezndm; kdyz jsme na
chalupé hrabali seno, délala jsem to laky. Kdyby mé ostatni litovali, moc bych se na
své onemocnéni soustiedila, a tim by se vSechno jenom zhorsilo.
Kdyz jsem méla jit do skolky, néjakd iitednice se snaZila mdmu presvédcit, Ze to
nepripada v tivahu. Doporucila mi klid na hizku. Mdama se hrozné rozcilila. Tehdy
0 CF nikdo nevédel, vsichni se bali, abych nenakazila ostatni déti. Chtéli se mé zba-
vil. Nastésti jsme si ale prosadili, abych zacala normdiné navstévovat skolku i Skolu.
Julie, 25 let

Jak nemoc zasdhla do chodu rodiny, na to mij manzel odpovida ,stejné jako
cisteni zubu a dojizdeéni do Skoly. “ Oboji je oldzkou organizace Zivola a casu. Jsou
zkrdtka véci, které musime upiednosinit pred jinymi. Nekdo md konicky, nékdo
préci, nékdo treba zahradku... My mdme péci o zdravi. Samoziejmé mdme
i konicky, prdci a dokonce i jakousi zahrddku (spis dzungli), ale na pronim misté
Je Luccin reZim, fomu se podrizuje vse ostatni.

Zapojuji se vsichni, celd Sirokd rodina. Prosié lo lak je. Lucinka je nase, lak i péce
0 ni je nase. Nikdo z rodiny se nad tim nijak nepozastavuje. Neler je astmaticka,
laky vsichni musime védet, co délat, kdyz md zdchvat. Patii to k Zivotu.

maminka dvandctileté Lucky

Dité s CF potfebuje dobré rodinné zdzemi snad jesté vice nez déti zdravé. Je toho pod-
statné vice, s ¢im se musi v priibéhu Zivota vyrovndvat a postrada-li dostatecnou oporu,
muZe se to nezadoucim zplsobem promitnout do jeho celkového zdravotniho stavu.
Problémy v Zivoté jsou normdlni. Rada jich vznikd z pouhého nedorozuméni nebo
z neochoty k domluvé. Pri kaZdodenni péci se automaticky pocitd se zapojenim obou
rodicti do péce o nemocné dité, tedy i tatinki. Maminky, které Casto travi s détmi
veskery cas, nezbytné potfebuji prostor pro vlastni dusevni hygienu, setkdn{ s kamarad-
kami, se spolupracovniky bez pritomnosti ditéte. V opacném pripadé hrozi stav prepéti
az psychického vycerpdni, ktery ma zpétné negativni vliv na celou rodinu.

Helena Chladova

Mozna Vds jiz napadlo, jak CF u Vaseho ditéte ovlivni financni situaci celé rodiny.
Je pravdou, Ze 1écha CF je velice nakladnd. Ackoli vétsina léki je hrazena ze zdravotniho
pojisténi, jsou léky a pomicky, které budete nuceni dopldcet ¢i si je platit. Situace
s ihradami léki se méni velmi Casto. Snahou Klubu je zasahnout vzdy, kdyz se doplatky
za 1éky pro nemocné CF zvysi.
Dalsim uskalim je, Ze nékdy ztistava s nemocnym ditétem jeden z rodici doma a pifjmy
rodiny tak mohou byt nizsi. O své financn{ situaci se mizete poradit. Existuji ddvky
a vyhody, které piimo reaguji na potieby rodin se zdravotné znevyhodnénym ditétem.
Jako mozné zdroje informaci muzete vyuZit sluzeb socidlni pracovnice v nemocnici,
socidlntho odboru na ufadé v misté Vaseho bydlisté nebo se obrafte piimo na socidlni
pracovnici Klubu. Stejné tak jsou dalsi organizace a poradny, kde Vim mohou pomoci.
A nakonec - Klub se snaZi shdnét prostiedky prostrednictvim sponzorti a pomdha
nemocnym CF i financné.

Tereza Tesarova
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$kolni dochazka a zapojeni do mimotkolnich aktivi
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VétSina déti chodi normalné do Skoly a fada déti navstévuje i Skolku, i kdy? tieba jen na
dopoledne nebo v poslednim roce pted skolou. Nékdy je vhodné Skolu vynechat, zvldsté
v dobé chfipkovych epidemii. VZdy je dobré informovat vyu€ujici o tom, co CF znamend
a jakeé jsou potfeby Vaseho ditéte. MiZete s ucitelem promluvit a tieba i pouZit letdcek
o CF urceny pro ucitele.

Rodice si mohou domluvit pro své dité dlevy, jestlize to vyZaduje zdravotni stav ditéte.
Tteba dité, které dojizdi do Skoly, nékdy nechodi na prvni hodinu, aby rdno zvlddlo
inhalaci a nemuselo vstavat pfilis brzy.

Urcité se déti mohou zapojit i do mimoSkolnich cinnosti jako jsou vylety, divadla,
krouzky, Skoly v piirodé. Nékteré maminky radéji doprovazi dité spolecné s ucitelkami,
aby si byly jisté, Ze péce bude dobfe zajiSténd a dité nepfijde o zdZitky se spoluzaky.
Rozhodné je pfinosné, kdyZ dité mdze délat, co ho bavi, a vénuje se svym zdjmdm.
Nékdy to stoji vice ndmahy pfi organizaci ¢asového rozvrhu, ale stoji to za to. Dité s CF
nemdZe byt §tastné jen s inhalacemi. Potfebuje Zit i normalni Zivot a radovat se z dét-
stvi, i kdyZ néjak4 omezent je nutné respektovat.

Dcera nemd Zddné iilevy ve Skole. Pouze jsme poucili jeji tridni uciteleu a vycho-
valelku, aby se dcera nedostdvala do styku se stojatou vodou, nebo vihkymi
predmety (napi:: nikdy neumyvd tabuli houbou).
Na Skolu v prirode zatim nejezdi, nebot nemdme zajisténu pravidelnou péci
0 inhaldtor.

latinek devitileté divky

Kristyna chodi do paté tiidy na 7S. Kvili inhalaci vstavame diiv nez ostatni déti.
Odpoledni vyucovdani md dcera omluvené od pani veditelky kvili inhalaci,
S kamarddy ve skole nemd Kristynka problém mluvit o své nemoci, proto se ji uz nikdo
nepld, proc bere enzymy R jidlu. Na télocvik chodi jako ostatni, nemd Zddnd omezent,

maminka dvandctilelé Kristynky

S dcerou hodné sportujeme, coz ji zvysuje sebeduvéru. Napriklad pri télesné
vychove dokdze pravidelné vitézit v béhu. Provozujeme spolecné i vice fyzicky
ndrocné sporty. Dvakrdt tydné chodi do sportovniho oddilu trénovat skoky na
trampolindch. Jako predskolni dité chodila cvicit do Sokola.

V lété se koupe pouze v mori, verejnd koupalisté kvili obavam z pseudomonddy
nenavstévujeme.

latinek devitileté divky

Dceru jsem poprvé pustila na Skolu v prirodé ve tieti tridé. Hodné o to stala, miuvily
Jsme spolu o té moznosti nékolik mésicii predem. Dala jsem ji podminku - budu
muset vidél, Ze se zvlddd o sebe postarat - brdt si leky, dobre inhalovat, umyit si
inhaldtor... Zdaroveri jsem si byla promluvit s ucitelkou - ekla jsem ji, co by fo
obndselo, co by bylo potieba zajistit a jak na dceru dohlédnout. Ucitelka velmi ochot-
né souhlasila. Par dni pred odjezdem se prisla podivat k ndam domii, jak se inhalu-
Je a jak se inhaldtor Cisti. Sepsala jsem ji, co je béhem dne potieba - kolik casu za-
berow inhalace, jak se uzivaji [éky... Leky jsem naddvkovala do sackii a popsala, kdy
obsah kterého sdacku uzit Pani ucitelka odchdzela zdrcené. Rikala, Ze z toho md
v hlavé gulds, ale Ze se to urcité usady, jesté si vsechno procte. Dokonce si sama ode
mne vyZdadala literaturu, kde by se mohla dozvedet vic...
Nakonec vsechno probéhlo skvéle. Dcera byla Stasind, Ze mohla byt se svymi
spoluzaky, navic tato zkusenost posilila jeji sebedvivéru, a taky mou diveéru v ni,
Myslim, Ze dobry pocit z toho méla i pani ucitelka a Ze prinos byl i pro spoluzaky,
kteri vidéli, jak se Zije s handicapem. Inhaldtor méla dcera v pokoji pani ucitelky
a kazdeé rdano s ni pry vstala jedna spoluzacka o pil hodiny driv a sla s ni inhalovat,
0d 1é doby dcera jezdi na skoly v prirodeé a dokonce jednou byla na tabore. Pripravu
praktikujeme vZdy stejné - dobre informujeme uciteleu ¢i vedouci tabora
a zdravotnici, sejdeme se s nimi u nds doma, abychom vsechno ndazorné predvedli,
a sebou ddme pokyny a vybaveni, kieré dceri i pani ucitelce co nejvic usnadni prdci,
maminka jedendctileté Ester a osmiletého Stépana

Ve tride mdm divenku, kterd md cystickou fibrozou. Maminka mi vysvétlila pod-
statu a projevy této nemoci. Zapijcila mi potrebnou literaturu, poskytla veskeré
informace. Neustdle jsem s ni v kontaktu a vzdjemnd spoluprdce je velmi dobrd.
Na jare nase t¥ida byla na Skole v prirodeé. Po dohodé s maminkou jsme se rozhod-
by, Ze divka s nami pojede. Pod dohledem inhalovala, s mou pomoci provddéla dez-
infekci inhaldtori a uloZeni pomiicek. Dohlédnout bylo teba i na sprdavné a vcas-
zayistit a odmeénou byl dobry pocit ze zvlddnuti dané situace. Zavérem bych chiéla
Fici, Ze zdlezi na spoluprdci, ditvére a ochoté vsech ziicastnénych. Podari-li se to,
polom se nemusi niceho obdvat rodice, nemocné dité, ani ucitel.

ucitelka jedendctileté Ester




Skolni dochdzka je s onemocnénim CF zcela sluditelnd. VétSina déti, pokud jsou
v dobrém zdravotnim stavu a navstévovaly posledni rok pred ndstupem do Skoly
matefskou $kolu, nevyzaduje ani odklad $kolni dochdzky. Adaptace na $kolni rezim pak
neni nijak vyraznéji omezena. Rodice by vSak méli vzdy informovat tfidniho ucitele
o tom, s ¢im dité stiné. Je dobré timto zptisobem situaci predem osetfit a také napt. na
rodicovské schiizce sdélit ostatnim rodiciim, Ze dité vétSinou kasle, Ze je to pro néj
dulezité a nikoho z ostatnich déti tim neohrozuje. O kontakt se $kolou mtZete v pfipadé
problému pozadat také psycholozku CF centra nebo socidlni pracovnici Klubu.

Béhem pobytll v nemocnici maji déti v pribéhu dopoledne vétSinou domluvenou
navstévu vyucujicich jednotlivych predméti tak, jak to jejich aktudlni zdravotni stav
vyZaduje a umoziuje. Pfi FN v Motole funguje jiz po fadu let kromé mateiské také za-
kladni a specidlni Skola. Praxe je takovd, Ze napf. pfi dlouhodobéj$im pobytu ditéte
v nemocnici se podava také zprava kmenové kole vcetné vysledkd, kterych dité pri
vyuce v nemocnici dosahlo. Zameskavani ldtky je tak minimdlni. Nékteré déti si
dokonce v nemocnici opravi znamky, protoZe pracuji individualné pod vedenim ucitele.
Dité muiZe absolvovat vétsinu akei s tiidnim kolektivem. ZaleZi ptitom vzdy predevsim
na Vasi dobré spoluprdci s vyucujicimi a na oboustranné ochoté poskytnout ditéti co

vvvvvv

Helena Chladova

jich nemoci

Jak a kdy mluvit s détmi o je

Kazdé dité s CF si vSimne, Ze je v néCem jiné neZ ostatni a Ze musi délat néco navic.
Neékdo se ptd vice a nékteré déti pfijmou svou nemoc bez mnoha otdzek. VZdy je na
misté détem jejich nemoc objasnit pfiméfend véku a fikat jim, Ze nejsou samy, kdo maji
néjaka omezeni. Casto jsou v okoli déti s jinymi zdravotnimi problémy. Déti s CF maji
Zivot nesnadnéjsi. Ale i pii vSech omezenich, kterd jim nemoc pfinese, dokdzi proZit
Stastné a bohaté détstvi. Je predevs$im na nds, rodicich, jak je naucime nemoc pfijmout
a zvladnout. Do Zivota nemocného patii optimismus a spousta zdzZitkli a legrace, stejné
jako disciplina pfi lécbé.

0 nemoci s deerou mluvime oteviené. Vietné vsech rizik. Vzdy zdurazniujeme, ze
pokud bude sama kvalitné inhalovat a rehabilitovat, tak bude Zit jako kazdé jiné
zdravé dite. To sama velmi dobre vi i z praxe. Napriklad kdyz se porovndvd se
svymi spoluzdky nebo kamarddy pri sporiu.

latinek devitileté divky

U dcery byla diagnoza stanovena az ve dvou a piil letech, a tak ndcvik inhalace
pro ni bylo néco zcela nového a 1ézko prijimaného. Byla ochotnd inhalovat jen
u mne na kliné, kdyz jsem ji pii tom predcitala Spalicek pohddek, ktery kazdé dvé
minuty oteviela na jiném misté. Asi po roce uvidéla Spalicek u své kamarddky
a zeptala se mne, jestli ona taky inhaluje. Neslo ji pak do hlavy, Ze ne, kdyz pritom
md Spalicek. Asi to byla proni chvile, kdy si zacala wwédomovat, Ze musi néco
Jiného nez ostaini deti. Byla v kontaktu jen se svym bratrem, a ten inhaloval prak-
ticky od narozeni.

maminka jedendctileté Ester a osmiletého Stépana

O CF se s dcerou bavime jako o jinych nemocech, o kterych se dozvime treba pri
pobytu v nemocnici. Dcera je velmi chdpavd a o jeji nemoci si poviddme normdl-
né. Spolecné vérime, Ze do budoucna se i déti s CF vyléci.

maminka devitileté Kristynky




Kdyz synovi byly ctyri roky, slysela jsem, jak se se sestrou dohaduje, Ze on CF nemd.
Pozdeji, kdyz jsme byli sami, jsem se k tomu vrdtila. Rozhovor s nim mne natolik
dojal, Ze jsem si ho zapsala:
Ja: ,A mas tedy cystickou fibrozu?“
Syn: ,Nechci s tebou o tom mluvit.
Ja: , Tobé je lito, Ze ji mas?*
Syn: ,Hm... A kde jsem ji dostal?
Ja: ,Narodil ses s ni. My s tdtou ji prendsime, ale nevédeli jsme o tom. Ségra se s ni
laky narodila:*
Syn: ,Vy jste nevédeli, ze budu nemocny?*
Ja: ,Ne, nevedeli. A co myslis, kdybys predem védel, Ze budes mit cystickou fibrozu
a co té bude Cekat, chiél by ses narodit?“
Syn po chvilce premysleni.: ,Asi jo.
Pak jsme si jesté chvili povidali o tom, co se mu na svété libi, co ho tési. Nikdy potom
uz nerikal, Ze nemd cystickou fibrozu.

maminka jedendctileté Ester a osmiletého Stépdna

Zijeme v dobg, ktera pieje odlisnostem. MoZn4 jesté nékdy pied 20-30 lety byl problém
narodit se tieba se zrzavou kstici, s pthami anebo nosit bryle. Dnes, pfi stdle rostouci
potiebé zvyraznit se, byt vidét zvlasté mezi détmi a mladymi lidmi, je to jiz témét neak-
tudln{ téma.
U déti s jakymkoli dlouhodobym zdravotnim handicapem je dileZité od zacatku pésto-
vat pocit dobrého sebevédomi. Méli by byt vedeny k tomu, Ze navzdory svym zdravot-
nim omezenim jsou stejné platnymi a cennymi cleny spolecnosti jako ostatni, zdravi.
K tomu je tfeba, aby od zacdtku Zivota védéli piiméfené svému chapdni vse o onemoc-
néni, které maji. Pravidelné kontroly v nemocnici na ambulanci byvaji nejpii-
rozenéjSim divodem k otdzkdm, které by ze strany rodici nemély zistat nezod-
povézeny. Otdzky, které dité vyslovi, vypovidaji o stupni jeho mentdlni vyspélosti.
Odpovédi by nemély “predbihat” droveil dotazovani. Dulezité je naucit se pozorné
naslouchat svému ditéti, byt s nim v kontaktu a spravné odpovédi se vynoii samy.
Je tieba jesté dodat, Ze tato oblast mtiZe byt pro Vas rodice mimotadné citlivd a ndro¢nd
soudé podle toho, Ze dotaz “jak mdm se svym ditétem mluvit o nemoci” je v néjaké
podobé soucdsti témét kazdé psychologické intervence. Nevdhejte proto ani vy
a v piipadé jakékoli nejistoty se nebojte pozadat o konzultaci s psychologem.

Helena Chladovd
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Klub nemocnych cystickou fibrézou:
Kudrnova 22/95

150 06 Praha 5 - Motol
www.ctfklub.cz

tel.: 257 211 929

fax: 257 221 515

email: info@cfklub.cz

Dékujeme vsem, kdo se na vzniku brozury podileli. Doufdme, Ze Vim poskytne alespoii
¢astené podporu ve chvili, kdy ji potfebujete nejvice. I Vy mizZete pomoci dalsim
rodiciim. Velmi ocenime, kdyZ ndm budete Vase zkusenosti a postiehy posilat do Klubu.
Radi je pouZijeme do novych brozur nebo do nasich Zpravodajt.

Vas Klub nemocnych CF

Velmi dékujeme firmé Solvay Pharma s.r.o., ktera zajistila vydani této publikace.

Tuto brozuru pro Vis napsaly maminky:

Mgr. Kamila Smidova

Mgr. Alexandra Lammelova

a Bc. Anna Arellanesova

Svymi zkuSenostmi prispéli také dalsi rodice i samotni nemocni.

Odbornymi komentafi Vds provazely:

Mgr. Helena Chladova, psycholozka

PaedDr. Libuse Smolikova, fyzioterapeutka

Mgr. Tereza Tesatovd, socidlni pracovnice Klubu nemocnych CF

Obrazky namalovaly déti nemocné CF a jejich kamaradi.

©Text - Klub nemocnych CF

Bez piedchoziho pisemného souhlasu Klubu nemocnych CF je zakdzana jakdkoli dalsi
publikace, pfetisténi nebo distribuce.

Naklad 500 ks

Vydani prvni v Praze roku 2007
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Minimikropelety™ - moderni a G¢inné feSeni substituce
pankreatickymi enzymy
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Zkracena informace o pfipravke:
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peroralnl léEba, Velikost balenk: Kreon®™ 10 000 po 50 cps. Podminky uchovavank: Kreon™ 10 000 pfi teploté do 25°C, v dobfe ||mn-ns' rnhuaéce Zpunh vydeje: Piipravek miize byt vydan i bez lékafského
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aha 5, tel.: 251 171 611,
piedpisu, Driitel rozhodnuti o registraci: Sclvay Pharmaceuticals GmbH, Hans Bickler Allee 20, 30173 Hannover, SRN. SOLVAY FI Bnozo u

Datum posledni revize textu: 21, 4. 2004, Ragistraéni islo: Kraon® 25 000: 4/186/84-C. Zpissob hrazent: Pokud je pripravek 2% 21 561 588,

wydan na lékafsky pfedpis, je hrazen z vefejného zdravatniho pojisténi. Podrobnou informaci ziskdte v Souhrnu ddaji e-mail: solvay@solvay-pharma.cz,
o piipravk na adrase: www.solvay-pharma.cz a Passion for




