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Na jaké otazky v této
brozure najdu odpovédi?

O cem je pirestup na dospélé CF Centrum
a pro¢ se o ném mame bavit?

Kdy se mam na co pfipravit?
A kam mam jit?

Co od sebe mas ocekavat?
Jak to prakticky provést?

ow

A co tvoji rodice?

Na koho se m{ize$ obratit?

O ¢em je prestup na dospélé CF Centrum
a proc se o ném mame bavit?

Prestupem z détského na dospélé CF centrum oznacujeme prechod z dét-
ské zdravotni péce do dospélé. Abychom ti dali vic informaci a pokusili se
vasi cestu do dospélé péce udélat jednodussi, pfipravili jsme pro tebe tuto
brozuru. Podileli se na ni psychologové, lékafi, pacientska organizace, ale
také dospéli lidé s CF, ktefi se s nami podélili o ¢asti svych pribéhd.

Cysticka fibrdza (dale CF) je nemoc, kterou ma ¢lovék od narozeni a poty-
ka se s ni cely Zivot. A stejné jako v zivoté z détstvi prechazime do dospé-
losti, kde hranici tvori treba maturita, nebo nastup do prvniho zaméstnani
nebo jiny vyznamny predél, tak ve zdravotni péci je takovym predélem
tento prestup.
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vani a musis tesit vic problém( nez tvoji kamaradi. Nasim spole¢nym Usilim
ale je, aby vSechno Slo co mozna nejsnaze.

O déti se staraji Iékati a ostatni ¢lenové CF tymu v CF centru na pediatrické
klinice, ale o dospélé se starat nemUzou. | kdyz je péce o nemocné CF kon-
tinualné stejna, prece jen déti a dospéli vyzaduiji rliznou péci, véetné obord,
které déti na pediatrii nepottebuji. V dospivani a dospélosti se méni tvoje
Zivotni prani a tvé potieby jsou komplikovanéjsi a vyzaduji samostatnost.
Dospivani tedy neni jen o tom, ze pfestanes$ chodit na pediatrii, ale i o tom,
Ze se musi$ postupné naucit se o sebe starat sam a bez pomoci rodicu.
Povinnosti a informaci okolo CF neni malo, proto to chce ¢as, trénink a tr-
pélivost. Navic pfechod do dospélé péce vyzaduji zakony a predpisy.




UpFimné se bojim velké zodpovédnosti. Bojim se toho
jak to zvladnu, uz za mnou nebudou rodice, ktefi by
mi pomohli éi poradili, a doktofi se ke mné budou cho-

vat jinak. Bojim se i toho, Ze pokud se nezeptam na
néjakou informaci, tak mi ani nebude sdélena.

Kdy se mam na co p¥ipravit?

Obdobi dospivani je narocné pro kazdého, jak pro tebe samotného, tak
pro tvoje rodice, prarodice, nebo sourozence, ale i pro personal v nemocni-
ci. Je to obdobi, kdy ptebiras zodpovédnost za svoje rozhodnuti v osobnim
Zivoté: koncis stfedni Skolu, mozna jdes$ na univerzitu, do zaméstnani, resis
partnera ¢i partnerku, nebo dokonce tfeba zakladas rodinu. S tim pfichazi
i zodpovédnost za své onemocnéni nebo Iépe feceno jeho lécbu.

Samotny akt prestupu na dospélé pracovisté musis dokoncit prvnim dnem
19. narozenin. Ale to je jen jeden dilek skladacky, cely tento proces zacina
uz kolem 12. roku véku. Tento rok je ale velmi orientacni a pokud budes
mit obavy, neciti$ se na to dost silny, néco ti nepljde snadno, tak staci fict
a prizplisobime vse tak, abychom nasli nejlepsi zplsob, jak na konkrétnim

problému pracovat.

Nasim cilem je, aby ses kazdoroc¢né naucil nééemu novému - jak se o sebe
starat, co védét o svém onemocnéni, na co si dat pozor a jak si naplanovat
zivot s CF tak, aby té onemocnéni co nejméné omezovalo ve tvém zivoté.

Kolem 12. roku véku mohou lékati zacit s tebou mluvit o tom, ze bys mohl
0 své nemoci néco védét - jak tvoje nemoc probiha, jakymi bakteriemi mas
osidlené plice, jaké léky a v jakych ¢asech uzivas a na co ty léky jsou, jak
Casto, co a kolik mas inhalovat, jaka cvi¢eni mas provadét. Neni to proto,
aby té zkouseli jako ve Skole, ale aby té pravé pfipravovali na to, ze kdyz to
bude$ védét sdm bez rodi¢l, bude$ svobodnéjsi/nezavislejsi na jejich pédi
a mizes o své lé¢bé jedonu sam a lépe rozhodovat.

Byl to velky skok si najednou vse zafizovat sama, ale doktoFi

tu jsou velice ochotni a zatim nevidim problémy.



Kam mam jit?

Celym procesem dospivani projdes na svém matetském CF centru a plynu-
le pak budes pokracovat na pracovisti pro dospélé pacienty. Nejjednodussi
je planovat prestup na dospélé CF centrum v tom stejném mésté, kde jsi jiz
sledovany na détském oddéleni.

Specializovana CF centra se nachazeji v Praze, Brné, Plzni, Olomouci
a Hradci Kralové.

V3echny détské i dospélé tymy v CR spolu spolupracuji, znaji se navzajem,
nemusi$ se tedy bat, ze by se informace o tobé nékde ztratily v ptipadé,
Ze ty sam nebudes schopny o sobé vse poreferovat spravné.

Pokud se chces$ stéhovat nebo jit studovat do jiného mésta, mdzes samo-
ziejmé chodit do nejblizSiho tamniho CF centra. Na dospélém pracovisti
vSe probiha obdobné jako na pediatrii, jen s dirazem na vétsi samostat-
nost. Samoziejmé i na dospélém jsou fyzioterapeuti, nutri¢ni terapeutky,
psycholog a ostatni specialisté, nejen |ékafi a sestticky. A nezapomen,
Ze budes prechazet i k dalSim odbornik@m.

Na dospélou éast jsem pfesla az ve svych 20let. Opravdu se mi
nechtélo méla jsem strach. Jak o nové prostredi, tak jaké budou
sestricky a lékaFi a jaky bude jejich pFistup. A méla obavy, ze
budu leZet vedle starych lidi ktery miiZou i um¥it. No bylo to tézky
se na vSe zvyknout. Ale élovék si zvykne. Kdyz uz tam élovék lezi
Castéji, tak si zvykne, ale myslim si, Ze nikdy nikdo nezapomene
na détskou ¢ast. Rada neni vzpominam a navstévuji sestricky.

Na détském samoziejmé vsichni hodni. Nasla se na

evidenci sest¥icka, ktera nebyla zrovna nejmilejsi, ale
byla to jen ta jedna. Jinak po téch 12 letech Iééby (cf

mi byla zji$téna aZ pozdéji), tak jsme se vsichni skvéle
znali a méli jisty typ vztahu. To najednou bylo pferu-
Seno a ¢lovék Sel do prostredi, kde to vypadalo, Ze je
kazdému jedno.




Mél jsem obavy z dospélého oddéleni. Ale moje obavy byly li-
ché. Sice jsem moji prvni zkuSenost s dospélym oddélenim prozil
hospitalizaci na l.v, ale postup ¢asu a nyni 2 roky brani novych

rvrs

Iékdi mi pFinasi jen pozitivni zkuSenosti. Sice mam p¥i kazdé kon-

trole strach z vysledkii, ale pan doktor je chapavy, rozumny
a empaticky.

Co od sebe mas ocekavat?

Kazdy ma svou cestu do dospélosti jinou, individualni. Nékdo prosté pro-
béhne tou hranici a je dospély, nékdo potrebuje vic casu, aby se szil s my-
Slenkou, Ze uz nebude ditétem. A protoze dopfedu nevime, jak dlouhou
cestu bude kdo z vas potiebovat, za¢iname radéji diive, nez abychom pfisli
pozdé.

Postupné je potieba, aby ses naucil a pochopil co je to cysticka fibréza,
a co to pro tebe znamena do budoucna. Musis védét, jaké beres Iéky a pro¢
je uzivas, i co se stane, kdyz je brat nebudes. Cely Zivot nejspi$ nebudes zit
s rodici, postupné se tedy naucis si hlidat léky a rehabilitaci sam. Naucis
se, kdy mas které léky brat a v jakém mnozstvi, co mas délat, kdyz ti léky
dojdou a na koho se v takovém ptipadé obratit.

Co vSechno mas védét o své nemoci? Ovlivni CF néjakym zplsobem tvdj
partnersky a pohlavni Zivot? Bude$ moct mit déti? Jak moc peclivé dodrzu-
jes léCebny rezim? Jak se vyporadat s tim, Ze tieba tvoje CF ma kompliko-
vany prabéh, vykaslavas krev nebo mas za sebou hodné operaci a mas po
téle n&jaké jizvy & kanyly/stomie/PEG? Jak ma3 pohled na své télo a jaky
mas vztah k sobé samému? Kdy se mas naucit hlidat si kontroly u lékare
a co mas ocekavat od dospélého CF centra? Je diivod se bat? Budes védét
kam jit a na koho se obratit? Nebudou na tebe moc ptisni (nebo dokonce
zli), kdy? néco nebude$ védét?

To jsou jen pfiklady otazek a myslenek, které té mohou napadat, neboj
na vSechno zeptat a pozadat o radu. Jsme tu pro tebe a tvé nazory a otazky
nas zajimaji. Pfejeme si s tebou, abys Zil spokojené a samostatné. Kazdy
Clovék je jedine¢na osobnost, ktera vyzaduje unikatni ptistup a rozdilnou
délku prizplisobeni se.



Jak to prakticky provést?

Lékari a ostatni zdravotnici pediatrického CF centra uz od tvého narozeni
rodiclim pripominali, aby té podporovali v samostatnosti v Ié¢bé hned, jak
to puljde. Ve véku, kdy lékafi o prestupu zacinaji mluvit, uz mozna sam
chces$ byt nezavisly na rodicich, chcete rozhodovat o sobé sami, chcete mit
aktivni roli v péci o sebe sama. Anebo je to naopak, nechcete jesté rozho-
dovat o sobé, radi byste to jesté chvili nechali na nékom jiném.

Pravé o tom se bude mluvit. A dostanete dostatek prostoru, abyste sami
mohli pfijit na to, jak do dospélé péce chcete prejit, co se mate o sobé jesté
dozvédét, nez tam dojdete. Ale hlavné vam bude vzdycky nékdo k dispo-
zici, koho se mlzete ptat, kdyz vam nebude néco jasné, s kym si miizete
promluvit, kdyz se objevi obavy z té zmény.

Jednotlivé body bude$ postupné probirat se svym lékafem a sestfickou.
Novych vyzev je hodné, proto je lepsi zacit v¢as, at mas dostatek casu se
vSemu naucit a vychytat ptipadné mouchy. Pokud neznas vsechny Iéky, nic
se nedéje, zapamatujes si je pozdéji. Pokud hned napoprvé nepochopis,
co to cysticka fibroza pro tebe znamena, mlzes se détského lékare a se-
stficky zeptat znovu a znovu, dokud ti nebude v3e jasné. Nezapomen, ze
si vSichni chceme pomahat a je jednodussi problémm predchazet, nez je
pozdéji fesit. Vzdy ti nékdo v nesnazich pomuize.

Vidim jeden velky podstatny rozdil. V détském véku
jsem vzdy mél kontrolu v Motole spojenou s vyletem

do Prahy a pozitivem. Nyni jezdim s obavami z vy-
sledkii, hlavné pokud mi neni tiplné nejlépe.
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Bojis se, jestli vSéechno sam zvladnes? Urcité tyhle véci nejdou rychle a au-
tomaticky, ale na jednotlivé kroky mas spoustu ¢asu. Spole¢né budeme pi-
lovat komunikaci i sobéstacnost. Chapeme, ze na dospélém pracovisti bu-
des ze zacatku nesv(j, a bude trvat, nez se zac¢nes citit zase vic bezpec¢né.
Spolec¢né se budeme snazit o co nejvétsi spolecny komfort a porozuméni.
Proces prestupu nastavime spole¢né, aby ti co nejvice vyhovoval.

Zapremyslej, kde si myslis, ze mas jeSté mezery a neboj se to probrat se
svym tymem na détském pracovisti. Chtéli bychom, aby kazdy mlady ¢lo-
vék alespori jednou vidél dospélé pracovisté a seznamil se s jeho provozem
a personalem jesté predtim, nez kompletné opusti détské CF centrum.

S dospélosti a samostatnosti nékdy drive ¢i pozdéji pfichazi potiz s tim,
aby ¢&lovék dodrzoval lé¢ebny rezim. Clovék se nékdy citi volny, svobodny
od kontroly rodicl, a tak to s tou volnosti trochu prezene. Nékdy se také
zda, ze rezim v praci nebo pfi studiu ¢lovéku vibec nedovoluje, aby si udé-
lal pfestavku tfeba na inhalaci. Neboj se tohle probrat se svym Iékafem
nebo s nékym z CF tymu. Nebudes$ prvni ani posledni, kdo s dodrzovanim
rezimu (tzv. adherenci) zapasi. VZdycky se da néco vymyslet. Ale nikdy
nerezignuj na lé¢ebnou péci!
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A co tvoji rodice?

Rodice ti dosud byli velkou oporou. V zadném pfipadé to tedy neznamena,
Ze rodiCe odstfihneme a budes na vSechno uz jen ty sam. Rodice ti budou
se vSim pomahat i nadale. Postupné se jen nauci§ komunikovat sam za
sebe a hlidat si své povinnosti. Kdyz nebude$ védét, neni ostuda, ze ti
rodiCe poradi. A samozifejmé, ze s tebou mohou jit i na dospélé pracovis-
té. Toto plati i pro prarodi¢e nebo sourozence, partnera nebo partnerku.
Nikoho z ambulance nevyhodime. A az si budes jistéjsi, budes si svoje po-
vinnosti fesit sam a na ambulantni kontroly chodit bez rodic¢d. Vsechno ma
sv(j ¢as. Pokud mas obavy z novych véci, co se kolem tebe déji, neboj se
s tim svéfit svym rodic¢lim, blizkym nebo svému lékafi. VSichni mame totiz

stejny cil: aby ses v nové roli citil dobre.

Na koho se miizes obratit?

Tvym privodcem dospivanim s CF krom tvé rodiny a blizkych bude cely
pediatricky tym, nejen sestticky a lékar, ale i fyzioterapeut, nutri¢ni terape-
utka a dalSi. Ti vSichni ti poradi s praktickymi a odbornymi vécmi.

Pokud si budes$ nejisty s néc¢im osobnim, vzdycky se m{zes zeptat na po-
moc psychologa. Navstivit psychologa neznamena, ze je s tebou néco
v neporadku, v dnesni dobé je navstéva psychologa zcela normalni a vita-
na. Nikdo neni dokonaly, ale spole¢nymi silami jisté dosahneme co nejlep-
Siho vysledku. Az bude$ prestupovat na dospélé CF centrum, personal ti
preda vSechny informace a kontakty. Prvni termin na dospélém vétSinou
domluvime spolecné.
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PRO RODICE

Nékdy si neuvédomujeme, Ze malé i velké zmény v Zivoté ditéte jsou stejnymi
zménami i pro rodice. Proto tento Usek vénujeme vam, rodi¢lim, ktefi premys-
lite o tom, Ze vase dité brzy pfejde do péce dospélého CF centra. | vy urcité
premyslite o tom, co je tam Ceka, jaci budou novi [ékafi a zdravotnici a jestli
jesté viibec budete moci mit kontrolu nad zdravim vaseho ditéte.

Vzdat se kontroly miZe znit strasidelné, ale vzdyt od narozeni se kousicek
za kousickem té kontroly vzdavate v mnoha oblastech, aby vase dité naby-
lo sebedlvéry a samostatnosti. Samostatnost a nezavislost vaseho ditéte je
ostatné dllezita, at ma CF nebo ne.

| vy budete u toho, az vas CF lékat-pediatr zacne mluvit o prestupu na dospélé
CF Centrum. To je nejvyssi Cas, kdy miZete popustit otéZe a nechat postupné
vase dité, aby se vice dozvédélo o své nemoci a Ié¢bé. Nemusite to délat rychle
a tlacit, budete mit vSichni dost ¢asu na to, abyste vSe promysleli a probrali
a vyzkouseli. Ale také nezavirejte oci pred tim, co nevyhnutelné prijde.

Rozhodné nebudete z procesu lécby vaseho ditéte vylouceni nebo odsunuti,
lékafi se ale budou ptat predevsim svého dospélého pacienta. Uz proto bude
dobré, abyste se domluvili se svym ditétem, jak chce, aby vase Ucast v jeho
dospélé lécbé probihala. Samoziejmé, ze to neni neménné rozhodnuti, vzdy je
mozné se domluvit zménu.

Nékdy mlZete mit obavy z toho, Ze vase dité prestane dodrzovat lécebny re-
zim, kdyz vy ho prestanete kontrolovat. Ano, nékdy se to mdze stat. A je téz-
ké se na to jen zpovzdali divat. Pokud se to stane, zkuste si s vasim ditétem
promluvit, zkuste zjistit, co se déje. M{zete se obratit i na tym dospélého CF
centra, sice nemohou porusit Iékafské tajemstvi, ale mohou vam alespon za-
kladné poradit.

Mdize se stat, Ze budete mit z prestupu vétsi obavy, nez ma samo vase dité.
| pro vas jsou tu ¢lenové tymu, abyste si o tom mohli promluvit.

| vam pfejeme, abyste méli z rlistu a dospivani svého ditéte radost!
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Poznamky pro pacienty

MUj détsky IékaF je:

Jak ho m(zu kontaktovat:

Dalsi dilezité kontakty
na pediatrii:

Moji dalsi Iékafi

(diabetolog, gastroenterolog,
hepatolog, psycholog, fyziote-
rapeut, nutriéni terapeutka aj.)
+ kontakty na né:

MUj budouci dospély doktor:

Kontakt na néj:

Dalsi dilezité kontakty
na pediatrii:

Moji dalsi Iékafi

(diabetolog, gastroenterolog,
hepatolog, psycholog, fyziote-
rapeut, nutriéni terapeutka aj.)
+ kontakty na né:
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Par slov na zaveér

Kdyz drzi$ v ruce tento text a docetl jsi az sem, pravdépodobné uz jsi do
procesu prestupu vstoupil. Neporovnavej se s ostatnimi, a hlavné neméj
obavy. Kazdy je jedinecny, a tak k celému procesu chceme i pfistupovat.
Snaz se z celého obdobi dospivani vytézit co nejvice a k vécem pfistupovat
pozitivné a zvidavé. Zadna otazka neni $patna, pamatuj, Ze vzdy je lepsi
problémm predchazet. Nikdy na to nejsi sam. Jak se Fika, i cesta mlze byt
cil - pojdme tedy spole¢né pracovat na co nejlepsi cesté Zivotem.

Se svym détskym tymem se rozlu¢, jak potiebujes. A kdyzZ je nékdy budes
chtit navstivit a pozdravit, udélej to. VéF, ze oni té taky radi uvidi. Vzdyt byli
tolik let soucasti tvého zivota. Tvij dobry Zivot je pro né dulezity.

Tak jen dal do dospélosti a hlavu vzh(ru!
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