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Tato brozura je urcena pro lidi s cystickou fibrézou a jejich partnery,
ktefi uvazuji o rodicovstvi nebo premysleji, zda je z hlediska zdravi
mozné a vhodné mit déti. Najdete zde informace, které vam mohou
pomoci odpovédét na rlizné otazky tykajici se vaseho zdravi, pland
do budoucna, nadéji i obav. Nékteré z téchto odpovédi jsou obecné,

jiné bude potfeba hledat spole¢né s vasim lékafem a CF tymem, aby

vyhovovaly vasi individualni situaci.




Je pro mé spravné/mozné mit déti?

Jsem Zena s CF

Mnoho Zen s cystickou fibrozou ma déti. Nékteré otéhotni snadno, jiné po-
tfebuji asistovanou reprodukci a pro nékteré zeny neni téhotenstvi mozné
z rGznych zdravotnich ddvod(. Zatimco nékteré zvladaji téhotenstvi bez
vétsich obtizi, jiné mohou celit komplikacim spojenym se svym onemoc-
nénim. Pfi planovani téhotenstvi je nezbytné konzultovat svou zdravotni
situaci s lékafem ¢i CF tymem. Mezi klicové faktory patii pfedevsim stav
a stabilita plicnich funkci, télesna hmotnost, vyZivovy stav a ¢etnost nut-
nosti antibiotické lécby.

Jsem muz s CF

Muzi s cystickou fibrézou mohou mit vlastni déti, ale v naprosté vétsiné pfi-
pad( je nutné vyuzit metody asistované reprodukce (ART), protoze 97-98
% muzd s CF ma problémy s plodnosti (neplodnost v3ak neznamena ste-
rilitu, viz niZze). Samotné otcovstvi nema p¥imy vliv na zdravotni stav muze
s CF, je vSak dllezité zvazit, jak péce o malé dité mlze ovlivnit jeho schop-
nost dodrzovat lé¢ebny rezim, zvlasté kdyz se na péci podileji oba rodice.



Diky pokroklim ve vyzkumu a péci o cystickou fibrézu stale vice do-
spélych s CF zvaZuje moznost zaloZeni rodiny. Ackoli rodiCovstvi neni
pro kazdého, dnes je pro lidi s CF redlnou moznosti mit déti. Rozhod-
nuti, zda se stat rodi¢em, je velmi osobni a zavisi na vasi zdravotni si-
tuaci, zivotnich planech a prioritdch. Pro nékoho je dllezité mit ge-
neticky vlastni dité, zatimco jini mohou zvazovat alternativni cesty
k rodicovstvi nebo se zaméfit na jiné zivotni cile mimo zaloZeni rodiny.

| kdyz kazdy budouci rodi¢ musi zvazit urcité faktory, u lidi s cystickou
fibrézou mohou byt tyto otdzky slozitéjsi. Proto je dilezité jako prvni krok
pti rozhodovani o rodicovstvi probrat klicové aspekty planovani rodiny
nejen s vasim partnerem, ale také s rodinou, prateli a CF tymem. Spo-

lecné mizete Iépe posoudit, zda je mit déti pro vas to pravé rozhodnuti.

Klicové otazky a avahy

Kromé béznych otazek, které si pokladaji vSichni budouci rodice, existuji
specifické Uvahy tykajici se planovani rodicovstvi u lidi s cystickou fibro-
zou. Mezi klicové otazky patfi:
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+ Jak budete s partnerem/partnerkou sdilet pééi o dité? Probrali jste,
kdo ptevezme vétsi roli, zejména v prvnich dvou letech po narozeni
nebo v pfipadé, Ze se vas zdravotni stav zhorsi? Je vas partner pfipra-
ven tuto roli pfijmout?

* Mate silny podplirny systém? Mate kolem sebe rodinu, pfatele nebo
komunitu, ktefi jsou pfipraveni pomoci v pfipadé vasi nemoci nebo hos-
pitalizace? Spolehliva sit lidi, na které se mlizete obratit, m{ze poskyt-
nout vétsi klid vam i vasemu partnerovi.

* Je rodicovstvi v souladu s vasim Zivotnim stylem? Jak by se vas
kazdodenni zivot zménil a jste ochotni pfizplsobit své rutiny a délat
kompromisy?

* Mizete si dovolit alternativni metody planovani rodiny? Pokud
zvazujete adopci, nahradni matetstvi nebo IVF, je dobré vzit v Gvahu,
Ze tyto moznosti mohou byt nakladné a ne vzdy je pokryje zdravotni
pojisténi.

« Byl vas partner nebo darce geneticky testovan? Pokud je nositelem
CF, zvazte, zda byste byli ptipraveni celit situaci, kdy vase dité zdédi obé
kopie defektniho genu a bude potiebovat vlastni [é¢ebny plan.

+ Je vas partner pripraven vychovavat dité sim/sama? Zvlidne va3
partner péci o dité sam, pokud by doslo k neocekavané ztraté? Tato
otazka je citliva, ale dilezita pro dlouhodobé planovani.



Tyto otazky vdm mohou pomoci lépe se pfipravit na rodicovstvi a zarover
zohlednit vase individualni potfeby a zdravotni situaci.

Kazdy musi zohlednit svou realitu a zivotni cile, at uz jde o kariéru, man-
Zelstvi, déti nebo tfeba zivot v zahranici. Ve vasem pfipadé je soucasti této
reality také onemocnéni CF. Je dilezité byt k sobé uptimni a realisticky
zvazit pfipadna rizika v kontextu vasich pland. Pokud se rozhodnete zalozit
rodinu, bude nutné posoudit vas zdravotni stav, abyste lépe porozuméli
svym moznostem a tomu, co je pro vas z hlediska planovani rodiny realné.

Jste zena s CF apfemyslite o tom, ze byste méla dité? Pokud ano, je dobré
védét, Ze zeny s CF, které maji dobrou plicni funkci a vyzivovy stav, mohou
otéhotnét a mit zdravé dité. Pokud vsak vy nebo vas lékatsky tym mate
pochybnosti o tom, zda je pro vas téhotenstvi bezpecné, existuji i jiné moz-
nosti, jak si splnit sen o rodiné. Adopce nebo nahradni matefstvi mohou
byt vhodna cesta, ktera vam pom(Zze chranit vase zdravi, i kdyz p¥inasi jiné
VyZVy.

Rozhodnuti o tom, jakym zplsobem zalozit rodinu, je velmi osobni. Kazdy
pribéh je jedinecny, proto je dllezité ziskat vSechny potiebné informace,
zvazit své moznosti a konzultovat své plany s CF tymem, partnerem, rodi-
nou i prateli.

Vase zdravotni kondice mdze ovlivnit, kolik ¢asu a energie budete schopni
vénovat péci o dité. Jak uz néktefi rodic¢e s CF zminili, nemoc ovliviiuje ne-
jen fyzickou, ale i psychickou stranku Zivota, coz je dllezité pti rozhodova-
ni o rodiCovstvi zvazit.
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Bude nase dité mit cystickou
fibrézu (CF)?

Jaka je pravdépodobnost

Toto je velmi Casta otazka, kterou si budouci rodi¢e kladou. Dité urcité
zdédi jednu Cast genu pro cystickou fibrézu od rodice, ktery je nemocny.
Aby vsak dité mélo cystickou fibrézu, musi ziskat druhou ¢ast genu také
od druhého rodice.

Zalezi tedy na tom, zda druhy rodi¢ je nosi¢em genu pro CF. Pokud oba
rodice nesou tento gen, existuje urcita pravdépodobnost, ze ho jejich dité
zdédi. Vase dité bude mit CF pouze tehdy, pokud zdédi obé c¢asti genu -
jednu od kazdého z rodic(.
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Genetické vySetieni

Pokud chcete zjistit, zda je vas zdravy partner nosi¢em genu pro cystickou
fibrézu (CF), je potfeba genetické vySetfeni. To spociva v jednoduchém
odbéru krve.

Existuje asi 2 000 rlznych variant genu pro CF. Nékteré jsou casté, jiné
velmi vzacné. Neni mozné vSechny tyto varianty testem odhalit, proto vy-
sledek testu s vysokou, ale ne stoprocentni jistotou urci, zda vas partner
neni nosi¢em. | kdyZ je vysledek negativni, stile existuje mald $ance (asi
1:500), Ze dité mlize mit CF.

V kazdém pripadé vase dité zdédi gen pro CF od vas a bude nosi¢em to-
hoto genu. Samotné nosicstvi jednoho genu pro CF nezpUsobuje zdravotni
problémy. Ale mUize byt dllezité v budoucnu, pokud vase dité bude plano-
vat vlastni rodinu.

Pokud se zjisti, ze vas partner je nosicem genu pro CF, je 50% 3ance,
Ze vase dité bude mit cystickou fibrozu.

12
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PLODNOST,

A CYSTICKA
FIBROZA (CF)

Jak CF ovliviiuje Zzensky
reprodukcni systém

Plodnost u Zen s cystickou fibrézou

Zeny s cystickou fibrézou maji normalné vyvinuté pohlavni organy, které
se nijak nelisi od ostatnich zen. PFiblizné u ttetiny z nich se vSak miZze ob-
jevit snizena plodnost z nékolika divod(:

* Anovulaéni eykly: Béhem menstruacniho cyklu nedojde k uvolnéni

vV

hmotnosti a zhorSenou funkci plic.

* Husty hlen: ZvySena hustota hlenu v reprodukénich organech, véetné
délozniho cipku, mlze ztéZzovat spermiim cestu k vajicku, coz m(ze
prodlouzit dobu, nez Zzena otéhotni.

Presto vétsina zen s cystickou fibrézou mize otéhotnét bez vétsich potizi.
Asi 85 % par( uvadi, ze se jim podafilo otéhotnét béhem prvniho roku po
vysazeni antikoncepce.
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Navzdory témto moznym obtizim je ddlezité si uvédomit, ze zeny s CF z(-
stavaji plodné. Puberta m(Zze byt nékdy opozdéna a menstruace nepravi-
deln3, ale kromé hustSiho hlenu v déloznim cipku obvykle neexistuji jiné
fyzické prekazky k otéhotnéni. Proto by Zeny s CF, které neplanuji téhoten-
stvi, mély pouzivat antikoncepci, aby predesly neplanovanému otéhotnéni.

Pomoc p¥i problémech s pocetim

Pokud mate potize s otéhotnénim, mohou vam pomoci techniky asisto-
vané reprodukce (ART) nebo jiné moznosti, jako je adopce nebo nahradni
matefstvi. Gynekolog vam pom(iZe |épe porozumét vasemu reprodukéni-
mu zdravi a podpofi vas pti rozhodovani ohledné planovani rodiny.

MUiZete se také poradit se svym CF tymem, ktery vam poskytne vice infor-
maci a pomUze vam s planovanim rodic¢ovstvi podle vasich potieb a cild.

Problémy se sexualnim a reprodukénim zdravim
u Zen s cystickou fibrézou (CF)

Vaginalni kvasinkova infekce (mykoticka vaginitida)

Zeny s cystickou fibrézou mohou byt nachyln&jsi k vaginalni kvasinkové
infekci (mykoticka vaginitida), kterou zplsobuje houba Candida albicans.
K tomu mUze dojit kvlli uzivani nékterych antibiotik nebo kortikosteroidd
(napt. Prednisonu), které méni pfirozené prostfedi vaginy, véetné hodnot
kyselosti a pfitomnosti prospésnych bakterii.

Ptiznaky této infekce zahrnuji svédéni, podrazdéni, nepohodli v oblasti ge-
nitalii a bolest pti sexu nebo moceni. Muzi s CF mohou také vzacné zazit
podobné kvasinkové infekce - projevuji se bilym povlakem na zaludu, za-
rudnutim nebo podrazdénim penisu.

Dobra zprava je, ze vaginalni kvasinkova infekce se obvykle snadno léci
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pomoci antimykotickych krém( nebo v zavaznéjsich pfipadech tablet. Po-
kud uzivate léky na CF, jako jsou modulatory CFTR, je dUlezité poradit se
s lékafem o Upravé davkovani béhem lécby.

Pravidelné prohlidky a véasna lécba infekci jsou dilezité pro udrzeni zdra-
vého sexualniho a reprodukéniho zivota.

Unik moéi (inkontinence) u Zen s cystickou fibr6zou (CF)

Mocova inkontinence, tedy nechtény Gnik malého mnozstvi modi pfi kasli,
kychani nebo fyzické zatézi, je bézny problém u Zen s cystickou fibrézou.
Postihuje asi jednu ze &ty¥ Zen s CF. Casté kaglani mize oslabit svaly pane-
vniho dna, stejné jako fyzicka namaha, napfiklad porod.

Je dllezité tento problém fesit, aby nedoslo k omezeni kaslani, které je pro
zeny s CF zasadni pro udrzeni Cistych dychacich cest. Cvi¢eni zamérené na
posileni panevnich svald mze pomoci predchazet inkontinenci. Dllezité je
také posilovat svaly zad a bficha.

Konzultace s fyzioterapeutem vam m(ize pomoci najit spravna cviceni. Po-
kud inkontinence pretrvava, je mozné poradit se s urogynekologem nebo
urologem o dalSich moZnostech, véetné pfipadného chirurgického zakro-
ku.

Puberta a menstruace u Zzen s cystickou fibrézou (CF)

Jedna ze ¢tyf dospélych Zen s cystickou fibrézou zaznamenava zhorse-
ni pfiznakl CF béhem menstruac¢niho cyklu. Jak presné Zzenské hormony
ovliviuji CF, neni zatim zcela jasné. Pokud ale béhem cyklu citite vyraznéjsi
zmény v ptiznacich, urcité to feknéte svému lékafi.

Nedostate¢na vyziva, nizka hmotnost a zhorsena funkce plic mohou ovliv-
nit pravidelnost ovulace a menstruace. Z tohoto déivodu mohou nékteré
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zeny s CF mit nepravidelnou nebo Uplné chybéjici menstruaci. Vétsina di-
vek s CF vsak dostane prvni menstruaci ve stejném véku jako jejich vrs-
tevnice bez CF, ale az tietina divek uvadi, ze jejich puberta zacala pozdéji.

Pokud mate nepravidelnou menstruaci nebo vam zcela chybi, poradte se
s lékafem. M{ze vas poslat ke specialistovi na reprodukéni zdravi, aby se
vyloucily jiné mozné pficiny. Pokud je nepravidelnost zplsobena nizkou
hmotnosti, je dllezité spolupracovat s lékafem a dietologem na zlepSeni
VyZivy.

Metody antikoncepce

Existuje mnoho moznosti antikoncepce, které mizete probrat se svym gy-
nekologem a CF tymem. Kazda metoda funguje jinak a je ddlezité zvolit tu,
ktera bude nejlépe vyhovovat vasemu télu a potiebam.

U Zen s cystickou fibrézou mlze mit neplanované téhotenstvi vazné zdra-
votni dopady, které mohou ovlivnit kvalitu Zivota. Nékteré antikoncepcni
metody mohou plsobit na Zeny s CF jinak nez na ostatni, proto je ddlezité
konzultovat vybér antikoncepce s Iékarem.

Sterilizace

Sterilizace je trvala metoda antikoncepce, kterou si mohou zvolit pacienti
s CF nebo jejich partneti, pokud neplanuji mit v budoucnu déti.

« Vasektomie (pro muze) je zakrok, pfi kterém se prerusi chamovod,
aby se zabranilo spermiim dostat se do spermatu. Tento zakrok neo-
vliviiuje sexualni funkce, sperma pouze neobsahuje spermie. Vasekto-
mie se provadi v lokalni anestezii.

« Podvazani vejeovodi (pro Zeny) se provadi laparoskopicky. Je to
sterilizac¢ni metoda, pfi které se uzaviou vejcovody, aby se zabranilo
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oplodnéni vajicka. Alternativné je mozné zavedeni spiral do vejcovodl
pomoci hysteroskopie.

Pokud uvazujete o sterilizaci nebo jinych formach antikoncepce, poradte
se s lékafem, ktery vam pomUze najit nejlepsi feSeni pro vase zdravi.

Nitrodélozni télisko (IUD)

Nitrodé&loZni télisko (JUD) je bezpeénd a i¢innd metoda antikoncepce. Jed-
na se o maly plastovy Gtvar ve tvaru T nebo spiralky, ktery se zavadi do
délohy. Po vlozeni IUD stimuluje imunitni systém, ktery za¢ne nicit spermie
pronikajici do délohy.

VétSina IUD je navic omotana tenkym médénym dratkem, jehoz ionty nici
spermie. Télisko mlZe byt Uc¢inné po dobu 5 az 12 let, v zavislosti na typu.

Existuji také IUD, které uvolfiuji hormon levonorgestrel. Tento hormon za-
hustuje cervikalni hlen, coz ztézuje spermiim prlchod, a zaroven blokuje
rlst délozni sliznice. Tyto typy télisek mohou z(istat v téle 3 az 8 let.

Implantat

Implantat je dalSi dlouhodoba antikoncepéni metoda. Jedna se o malou
silikonovou tycinku s obsahem hormonu progestinu, ktera se zavadi pod
k(zi, obvykle na pazi. Implantat je ic¢inny po dobu tii let, poté je tfeba jej
nechat lékafem vyménit.

Obé tyto metody jsou spolehlivou volbou pro zeny, které hledaji dlouho-
dobou antikoncepci.
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Hormonalni metody

Kombinovana pilulka

Kombinovana pilulka obsahuje estrogen a progestin, které spole¢né blo-
kuji ovulaci (uvolnéni vaji¢ka) a zahusti cervikalni hlen, coZ brani spermiim
v dosazeni vajicka.

DileZité informace pro Zeny s cystickou fibrézou (CF):

« Uéinnost: Nékteré léky, jako je lumakaftor/ivakaftor (Orkambi®) a ur-
¢ita antibiotika, mohou snizit ucinnost pilulky. Uzivani enzym( m(ze
pomoci lepsi absorpci a Gc¢innosti Iékd, véetné hormonalni antikoncep-
ce.

+ Vedlejsi Géinky: Elexacaftor/tezacaftor/ivacaftor (Kaftrio®) neovliv-
nuje ucinnost peroralni antikoncepce, ale v klinickych studiich byl za-

znamenan vyssi vyskyt kozni vyrazky u zen, které soucasné uzivaly
peroralni antikoncepci.

+ Konzultace s lékafem: Zeny s aktivhim onemocnénim Zluéniku, s pro-
blémy se vstfebavanim 1ékl nebo zavedenymi Zilnimi vstupy (porty) by
mély vhodnost hormonalni antikoncepce prodiskutovat s [ékafem.
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Mozné vedlejsi iéinky hormonalni antikoncepce:

»  ZvySené riziko krevnich srazenin pfi uzivani ptipravk( obsahujicich es-
trogen.

»  ZvySené riziko Zlu¢ovych kamend.

*  ZvySené riziko vaginalnich mykdz.

« ZvySeni retence soli a tekutin pfi uzivani hormonalni antikoncepce
obsahujici progestin drospirenon.
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Faktory ovliviiujici iéinnost hormonalni antikoncepce u zen s CF:
*  Snizeni mnozstvi hormon( absorbovanych ve stfevech.

*  Snizeni U¢innosti hormonalni antikoncepce pti uzivani s urcitymi léky,
jako jsou antibiotika nebo lumakaftor/ivakaftor.

Doporuceni:

Pokud uzivate antibiotika, je dllezité pouzivat dalSi formu antikoncepce
(napt. kondom nebo spermicid) béhem lééby a sedm dni po jejim ukonéeni.

Naplast a krouzek

Naplast a vaginalni krouzek funguiji stejné jako kombinovana pilulka, ale
maji jiny zplsob aplikace. Obé metody maji stejna rizika a interakce jako
pilulka.

Naplast:

» Pouziti: Nalepi se na kiiZi a pouziva se tak, Ze se jedna naplast aplikuje
tydné po dobu t¥ tydnd. Ctvrty tyden se naplast nepouziva, aby doslo
k menstruaci.

« Uéinnost: Stejné jako peroralni antikoncepce miize byt naplast méné

Ve

uc¢inna, pokud je uzivana s urcitymi antibiotiky.
Vaginalni krouzek:

» Pouziti: Zavadi se do vaginy na tfi tydny. Poté nasleduje tyden bez
krouzku, kdy dojde k menstruaci, a nasledné se zavede novy krouzek.
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Injekce

Injekce s medroxyprogesteron acetatem je metoda kontroly poceti obsa-
hujici pouze progestin. Aplikuje se do svalu nebo pod k{zi jednou za 12 tyd-
nd. Casteéné blokuje ovulaci a zahu$tuje cervikalni hlen.

* Dlouhodobé uzivani: Md{ze zplsobovat fidnuti kosti, coz je ddlezité
zvaZit, protoZe Zeny s cystickou fibrézou (CF) jsou nachylné k osteo-
poréze.

7

* Navrat ovulace: Po ukonéeni uzivani se ovulace nevraci ihned, ale
prdmérné az za 12 mésicd.

Minipilulka

Minipilulka obsahuje pouze gestagen a uziva se denné. Blokuje ovulaci, ale

nenavozuje pravidelné délozni krvaceni. Na druhou stranu nezvysuje riziko
trombdzy.

Nouzova antikoncepce

Nouzova antikoncepce (morning after pill, Plan B, intercepce, postkoital-
ni antikoncepce) obsahuje levonorgestrel nebo ulipristal acetat a musi byt
podana nejpozdéji do 72 hodin, respektive 120 hodin od nechranéného
styku. Rychle zastavi ovulaci a oddali ji tak, ze spermie zaniknou dfive, nez
se uvolni vajicko. Je urena pro nouzové situace.

* Nitrodélozni télisko: V krajnim pfipadé Ize do 120 hodin zavést i nit-
rodélozni télisko, které zabrani zahnizdéni embrya.

Pokud mate jakékoli otazky nebo obavy ohledné téchto metod, nevahejte
se obratit na svého lékare. Jsme tu, abychom vam pomohli.
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Bariérové metody

Kondomy

Kondomy jsou levné a pti spravném pouziti maji ucinnost 85 %. Na roz-
dil od vétsiny antikoncepcnich prostiredk( poskytuji témér 100% ochranu
pred sexudlné ptenosnymi infekcemi (STI).

Spermicidy (Pharmatex)

Spermicidy jsou gely, pény nebo krémy, které ni¢i spermie. Pfi spravném
pouzivani jsou vysoce Uc¢inné a také chrani pred STI.

Pesar (diafragma)

Pesar je zafizeni ve tvaru kopule, které pokryva délozni hrdlo a brani vstu-
pu spermii do délohy. Stejné jako cervikalni kloboucek FemCap® musi byt
pouzit se spermicidem a ponechan v pochvé alespon Sest hodin po sexu.
Zeny s cystickou fibrézou (CF) maji odli$ny cervikalni hlen, coz méze ztizit
udrZeni pesaru na misté. Proto je vhodné kontrolovat jeho polohu po sty-
ku, zejména v prvnim mésici pouzivani.

PferusSovana souloz

Preruseni souloze pred ejakulaci je Gcinné pouze v 20 % ptipadd a neni
povazovano za spolehlivou metodu antikoncepce.

Vice informaci o metodach antikoncepce najdete na:

«  www.forumantikoncepce.cz - garantuje Ceska gynekologicko-porod-
nicka spole¢nost CLS JEP

* www.planovanirodiny.cz - garantuje SPRSV, ¢len IPPF
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ASISTOVANA
REPRODUKCE

Pro nékteré Zeny a vétSinu muzl s cystickou fibrézou (CF) mdZe byt oté-
hotnéni pfirozenou cestou obtizné nebo nemozné. Stale vSak mohou mit
biologické déti pomoci technologii asistované reprodukce (ART).

ART zahrnuje rizné techniky, jako je oplodnéni in vitro (IVF), intrauterinni
inseminace (IUI), ndhradni matefstvi a dal$i metody terapie plodnosti. Po-
rozumeéni zaklad@im téchto postupl a jejich vyhodam a nevyhodam vam
mUZze pomoci rozhodnout se, zda je to pro vas vhodny zplsob planovani
rodicovstvi.

Proces IVF

IVF zahrnuje nékolik klicovych krokd:

1. Zakladni vySet¥eni: Lékar provede zakladni vySetteni, aby se uijistil,
Ze je vSe v potadku (spermie u muZe a hladiny hormon( a vnitfni po-
hlavni organy u Zeny).

2. Stimulace ovulace: Zena za¢ne denné uZivat léky, obvykle injekéné
nebo ve formé tablet, aby stimulovala ovulaci a zvysila pocet zralych
vajicek.

3. Sledovani vyvoje vajicek: Vyvoj vajicek se sleduje pomoci ultrazvu-
ku. Davkovani folikulostimulaéniho hormonu (FSH) se upravuje podle
méreni.
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4. Injekce hCG: Pii dosazeni urcité velikosti vajicek se poda injekce lid-
ského choriového gonadotropinu (hCG), ktera spusti zrani vaji¢ek.

orwv

5. Odbér vajicek: Zrala vajicka se odeberou tenkou jehlou.

6. Oplodnéni: Odebrana vajicka se spoji se spermiemi a po 3 az 5 dnech
rstu se embryo vlozi do délohy. DalSi embrya Ize zamrazit pro budou-
ci téhotenstvi.

Mira Gspésnosti IVF se obvykle pohybuje mezi 20 a 40 %.

Intrauterinni inseminace (1UI)

Intrauterinni inseminace (IUI) je technika asistované reprodukce (ART), p¥i
které se sperma umisti do délohy Zeny pomoci katetru, aby se usnadnilo
oplodnéni.

« Ué&innost: IUl je méné invazivni a nakladné nez IVF, ale také méné ti¢in-
né, s Uspésnosti mezi 5 a 25 %.

* Pouziti: Ul se obvykle pouziva v ptipadech nizkého poctu spermii,
snizené pohyblivosti spermii nebo problém( s ejakulaci. M{ze byt také
ucinné pti lécbé problém( s plodnosti, jako je jizva na déloznim Cipku
nebo zahustény cervikalni hlen, ktery brani spermiim vstoupit do dé-
lohy.

+ Rizika: Nez zacnete s IUI, je dllezité promluvit si s Iékafem nebo ty-
mem péce o CF, protoze IUl s sebou nese urcité riziko infekce.

Postup:

1. P¥iprava: Zena obvykle za¢ne pred zakrokem uzivat Iéky na stimulaci
ovulace.
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2. Odbér spermatu: Jakmile jsou vajicka zrald a zacne ovulace, partner
nebo darce poskytne vzorek spermatu. Ten se promyje a zahusti vybé-
rem pouze nejaktivnéjSich, zdravych spermii.

3. Inseminace: Lékat pomoci katetru zavede spermie do délohy. Po za-
kroku je nutné chvili lezet. Cely proces trva jen nékolik minut a zpUso-
buje minimalni nepohodli.

Darcovské spermie, vajicka a embrya

Pokud se obavate pfenosu CF na svého potomka nebo jste podstoupili
nékolik netspésnych pokusti o IVF, je pouziti darcovskych spermii, vajicek
¢i embryi moznou cestou k téhotenstvi. Naklady a postupy se budou liSit
podle kliniky.

IVF - mozna PRO a PROTI

IVF je zdlouhavy a ¢asto emocionalné naroc¢ny proces, ktery ne vzdy vede
k Uspésnému otéhotnéni. Z tohoto dlivodu je dilezité mit zavedeny pod-
plrny systém, ktery vam pomdze pfrekonat emocionalni, fyzické a finan¢ni
problémy spojené s IVF.

Vyhody IVF

« Hrazeno poji$tovnou: Do véku 40 let je IVF hrazeno ze zdravotniho
pojisténi, a to celkem 4 cykly.

* Podpora lékil a procedur: Pojistovna hradi urcité mnozstvi l1ékd, od-
bér vajicek, jejich oplodnéni a ptenos Cerstvého embrya do délohy.

Nevyhody IVF

* Naklady: Jeden cyklus stoji pfiblizné 50 az 70 tisic KE Metody jako
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MESE, TESA, ICSI, prodlouzena kultivace embryi, mrazeni embryi, pre-
nos mrazenych embryi, vétsi mnozstvi |ékl ¢i darované gamety si pa-
cient hradi sam, coz m(ize znamenat naklady ve vysi tisicd az nizSich
desitek tisic.

+ Emocionalni a fyzicka naro¢nost: Proces mlize byt emocionalné
a fyzicky vycerpavajici.

* Nejisty vysledek: IVF ne vZdy vede k UspéSnému otéhotnéni.

Pti rozhodovani, zda je pro vas IVF vhodné, je dllezité zvazit, zda jste
schopni pokryt s tim spojené finan¢ni naklady a zda mate dostateény pod-
plrny systém.

Preimplantacni genetické vySetreni

Na zakladé doporuceni genetika Ize embrya vysetfit na pritomnost genu
pro cystickou fibrézu (CF). Poté Ize vybrat pouze embrya, kterd tuto ne-
moc nemaji a neprenaseji ji dale. Je dllezité ovéfit, zda toto vysetfeni hradi
vase zdravotni pojistovna.

Nahradni mate¥stvi

Nahradni (surogatni) matefstvi je metoda, pfi které je vaSe embryo za-
vedeno do délohy nahradni matky, ktera dité odnosi a porodi. Po porodu
vam dité preda. Tato metoda je urcena pro Zeny, jejichz zdravi neumoznuje
téhotenstvi, vyrazné by se téhotenstvim zhorsilo nebo opakované potraci.

« Etické otazky: Nahradni matefstvi je eticky kontroverzni.

+  Pravni aspekty v CR: V Ceské republice neni nahradni mate¥stvi za-
kazano, ale nesmi byt provozovano za Uplatu. Surogatni matka mdze
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dostat pouze kompenzaci nakladd, kterou hradi ptijemci ditéte. Sou-
Casny Cesky zakon povazuje za matku tu zenu, ktera dité porodila. Po
porodu se tedy matka musi ditéte pravné vzdat. Muz z paru genetic-
kych rodict se hlasi k otcovstvi a po porodu dochazi k pfimé adopci
ditéte celym parem rodica.

Adopce

Pro pacienty s cystickou fibrézou (CF) a jejich partnery, ktefi nemohou
nebo nechtéji planovat téhotenstvi, mize byt adopce cesta, jak mit rodinu
a déti.

Podminky adopce

» Zdravotni stav: Hlavni podminkou je vas zdravotni stav. Situace kaz-
dého paru je individualni a posuzuje se zvlast. Je dllezité peclivé zvazit,
zda budete mit dostatek sil a zdravi na vychovu ditéte.

+ Emocéni a finanéni narocnost: Adopce m(ize byt emocné a finan¢né
narocny proces, ktery vyzaduje orientaci ve slozitych predpisech a po-
stupech.

Doporuéeni

+ Shromazdéni informaci: Pfed rozhodnutim podstoupit proces adop-
ce je dllezité shromazdit co nejvice informaci.

+ Informaéni weby a poradenstvi: Existuji informacni weby a mista
pro osobni poradenstvi, kde se vdm budou individudlné vénovat (napf.
adopce.com, nahradnirodina.cz).
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Jak CF ovliviiuje muzsky
reprodukéni systém

Plodnost u muzi

Abychom porozuméli ptic¢iné neplodnosti u muzl s cystickou fibrézou
(CF), je uZite¢né nejprve porozumét fungovani muzského reprodukéniho
systému. Ten ma t¥i hlavni ¢asti: varlata, nadvarlata a chamovody.

» Varlata: Spermie se tvori ve varlatech.

» Nadvarlata: Organ tvoreny systémem kanalkd, kde spermie dozravaji
a ziskavaji schopnost pohybu.

« Chamovody: Trubice spojujici nadvarlata s ejakula¢nimi vyvody, kudy
zralé spermie prochazeji béhem ejakulace ven z téla.

Vét&ina muzl s CF (97-98 %) je neplodna kvili chybéni chdmovod(, coz se
oznacuje jako vrozend bilaterdlni absence vas deferens (CBAVD). To vede
k obstruktivni azoospermii, kdy se spermie nikdy nedostanou do sperma-
tu, coz znemozfiuje oplodnéni vajicka pohlavnim stykem. Nepfitomnost
spermii m(ze také zpUsobit FidSi a méné objemny ejakulat. Vyvoj zevnich
pohlavnich organ( a prostaty je normalni, stejné jako hladiny hormond.
Absence chamovod( ¢asto nema zadné projevy a nebrani muzdim mit pl-
nohodnotny sexuadlni Zivot.

Rozdil mezi neplodnosti a sterilitou

Rozdil mezi neplodnosti a sterilitou je klicem k pochopeni vlivu CF na re-
produkci muzd. | kdyz chybi chamovody, spermie se stale tvoti. Produkce
spermii ve varlatech je normalni u 90 % muzd s CF a CBAVD. To znamena,
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Ze vétSina muzll s CF mize mit biologické déti pomoci metod asistované
reprodukce (ART).

» Diagnostika: Vas lékaf vam mdze doporucit urologa, ktery pomoci
testu zvaného spermiogram potvrdi, zda jste neplodny. Diagnostika
CBAVD je mozna béznym vysetfenim Iékafem nebo sonograficky, ale

7V Ve

neni feSitelna chirurgicky.

P¥i¢ina CBAVD

PFicina CBAVD neni pfesné znama, ale predpoklada se, Ze je spojena s ge-
novymi mutacemi pro reguldtor transmembranové vodivosti (CFTR), které
zplsobuiji i dalSi problémy pacient( s CF, zejména v plicich a slinivce bfisni.
Je dllezité, aby se muzi s CBAVD nechali vysetfit na CF.

| kdyz je vétSina muzl s CF neplodna, u malého procenta z nich jsou v ej-
akulatu pfitomné spermie. Pokud vasi neplodnost nepotvrdilo [ékatské
vySetteni (spermiogram), je nutné uZivat antikoncepci k ptedejiti neplano-
vanému téhotenstvi.

Spermiogram

Spermiogram je mikroskopické vysSetieni ejakulatu, pfi kterém se sleduje
pritomnost, pocet, tvar a pohyblivost spermii a také dalsi parametry. Po-
kud ejakulat neobsahuje spermie, tento stav se nazyva azoospermie.

Postup vysSetieni

1. Zadanka: Zadanku na vysetfeni spermiogramu dostanete od svého
oSetfujiciho lékare.

2. Misto vySetieni: Vysetieni probihd nejlépe v centru asistované re-
produkce.
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3. Odbér ejakulatu:

* Masturbace: Ejakulat se ziskava masturbaci v odbérové mistnosti,
idealné po tti- az sedmidenni sexualni abstinenci.

* Vzorek z domova: Ve vyjimecnych pfipadech Ize pfinést vzorek
z domova. Pacient obdrzi sterilni odbérovy kelimek, ve kterém je
potfeba ejakulat uchovavat pti pokojové teploté a dorucit jej nej-
pozdéji do 60 minut do laboratore.

Vyset¥eni urologem/andrologem

Po absolvovani vysetieni spermiogramu by mély vase dalsi kroky sméfo-
vat na urologii nebo andrologii. Andrologie je specializovany podobor uro-
logie, ktery se zabyva muzskym zdravim a reprodukci.

Co ocekavat pfti vySetieni

1. Konzultace s andrologem:
- Androlog s vami probere vysledky spermiogramu.
- Sonografické vysetieni varlat.
- Odbér krve ke zhodnoceni hladin hormond.

2. Dalsi kroky: V pripadé potvrzeni neplodnosti vam androlog nastini

dalsi moznosti [écby.

Metody asistované reprodukce - PESA/MESA, TESE

Pokud se ve spermiogramu neprokazaly zadné spermie, ptichazeji na fadu
chirurgické moznosti ziskani spermii.

MESA (mikrochirurgicka epididymalni aspirace spermii)

« Zamé¥eni: Ziskani spermii z nadvarlete.
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TESE/TESA (testikularni extrakce spermii)
» Zaméreni: Odbér spermii z varlete.

* Postup: Jedna se o kratky operacni vykon v celkové anestezii. Chi-
rurgicky fez je veden na jedné nebo obou polovinach Sourku, kde je
odebran maly vzorek tkané z varlat. Ten je poté prohledan pod mik-
roskopem. Vzorky se odebiraji z oblasti s pravdépodobnym vyskytem
spermii a jsou odeslany k dalSimu zpracovani v IVF laboratofi.

Spojeni spermii s vajickem

* IVF: Ziskané spermie se spojuji s vajickem vasi partnerky, ktera musi
podstoupit proces zvany in vitro fertilizace (IVF). Dochazi k ni bud pro-
stym pridanim spermii k vajicku, nebo jejich vioZzenim pfimo do vajicka
(ICSI, intracytoplasmatic sperm injection).

+ Odbér vajicek: Vajicka se ziskavaji odbérem pfimo z vajecnik, bud
v pfirozeném menstrua¢nim cyklu, nebo po jejich stimulaci Iéky.

* Kryoprezervace: Ziskané spermie je také mozno zmrazit.
Vyuziti darce spermatu

» Selhani chirurgického vykonu: V pfipadé nenalezeni zadné spermie
je mozné vyuzit darce spermatu.

Darcovstvi spermii
» Veék darce: Muz ve véku 18-40 let.

» Kontrola: Spermie podléhaji pfisné kontrole véetné genetickych vy-
Setteni k vylouceni zavaznych dédi¢nych onemocnéni.

Adopce
*  VizvySe.
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TEHOTENSTVI

S CYSTICKOU
FIBROZOU (CF)

Planovani bezpecného téhotenstvi

Pro Zeny s cystickou fibrézou (CF) je velmi dileZité t&hotenstvi peclivé
planovat, aby bylo zajiSténo zdravi vas i vaseho ditéte. Spolecné s Iékafem
nebo CF tymem je tfeba probrat vas zdravotni stav a mozna rizika souvi-
sejici s téhotenstvim.

Doporuceni pro téhotenstvi

* Spirometrie: Za bezpec¢nou hranici hodnot spirometrie se povazuje
FEV1 50 az 60 % nalezitych hodnot.

« Stabilizovany stav: Stav pacientky musi byt stabilizovany, spoluprace
pri [écbé optimalni a odpovéd na antibiotickou lé¢bu dobra.

* Vyziva a diabetes: Dilezity je dobry stav vyzivy a u pacientek s dia-
betem jeho dobra kompenzace.

Z téchto divodU je vhodné, aby Zeny s CF planovaly téhotenstvi na dobu,
kdy jsou v nejlepSim mozném zdravotnim stavu.
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Genetické vySetieni partnera

Je tfeba ujasnit si otazky potieby genetického vysetieni partnera, aby bylo
mozné posoudit riziko pfenosu CF na dité.

Piehodnoceni medikace

DalSim ddlezitym krokem je ptehodnoceni vasi medikace a jeji véasna
Uprava tak, aby byla pro vase dité v pribéhu téhotenstvi a pfipadného
kojeni bezpecna.

Faktory ovliviujici aspésSny
pribéh téhotenstvi

Funkce plic

«  FEV1: Objem usilovného vydechu (FEV1) pfed otéhotnénim by mél byt
50 % nebo vice. Pacientky s niz§imi hodnotami FEV1 mohou také oté-
hotnét, ale riziko komplikaci pro matku i dité mdze byt vyssi.

* Infekce: Nékteré studie ukazaly, ze infekce bakterii Burkholderia ce-
pacia mlze vést k vétSim problémim béhem téhotenstvi. Pokud mate
B. cepacia a mate zajem otéhotnét, promluvte si se svym CF lékafem,
abyste se dozvédéla vice o moznych dlsledcich pro vase zdravi i zdravi
vaseho ditéte.

VyZiva
* Nutriéni stav: Pfed otéhotnénim je dllezité, aby byl vas nutri¢ni stav
dostatecné dobry, aby udrzel vas i vase dité po celé téhotenstvi. To
znamena mit index télesné hmotnosti (BMI) alespofi 22 kg/m? Nizké
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BMI v téhotenstvi je spojeno s problémy, véetné horsiho ristu plodu
a predcasného porodu.

Diabetes souvisejici s cystickou fibré6zou (CFRD)

+ Kompenzace: Pokud mate CFRD, jeho dobra kompenzace je velmi dd-
lezita. Pokud uzivate inzulin, potfebna davka se méze béhem téhoten-
stvi ménit.

Onemocnéni jater - cirhéza

+ Jaterni onemocnéni: CF m(iZe byt spojena s onemocnénim jater, je-

Vvevs

hoz nejzavaznéjsim projevem je cirh6za. Pokud mate onemocnéni ja-
ter, méla byste dlsledky otéhotnéni probrat s CF tymem.

Chronické onemocnéni ledvin

» Rizika: Pokud trpite chronickym onemocnénim ledvin, hrozi vam vyssi
riziko komplikaci, jako je preeklampsie, pred¢asny porod a porod cisaf-
skym fezem.

» Konzultace: Pacientky s chronickym onemocnénim ledvin, které uva-

Zuji o otéhotnéni, by mély hovofit o rizicich se svym CF tymem.

Psychosocialni stresory

+ Finan¢éni nejistota: Financ¢ni problémy mohou ovlivnit vase zdravi bé-
hem téhotenstuvi.

« Socialni zazemi: Nedostatec¢né socialni zazemi mze také pfedstavo-
vat riziko.
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Uzkost

Normalni emoce: Uzkost je b&Zna emoce, ktera pfichazi a odchazi v re-
akci na obavy o zdravi, praci, vztahy nebo finance.

Uzkostna porucha: Pokud Gzkost nezmizi, ¢asem se zhor$uje a brani
vam v kazdodennich ¢innostech, je vhodné probrat problém s psycho-
logem.

Deprese
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Rozdil od smutku: Na rozdil od bézného smutku deprese trva delsi
dobu, je provazena pocitem beznadéje a ztratou zajmu o véci, které
vas normalné bavi.

Poporodni deprese: U nékterych Zen se mliZze deprese projevit po
porodu. V takovych situacich je nutnd pomoc odbornika (existuji spe-
cializovana pracovisté pro zeny, které maji psychické potize pred tého-
tenstvim nebo béhem néj, a také podp(irné spolky, napt. perinatal.cz,
usmévmamy.cz).

Mozné komplikace v téhotenstvi

U déti narozenych pacientkam s cystickou fibrézou (CF) nebylo zazname-

nano zvysené riziko umrti plodu nebo vrozenych vad. To ale neznamena,

Ze téhotenstvi je bez rizika.

Nejcastéjsi komplikace

Piedéasny porod: Nejcastéjsi komplikaci je pfedc¢asny porod, zejmé-
na u zen s nizkymi hodnotami plicnich funkci, nedostate¢nym stavem
vyZzivy a neuspokojivou kompenzaci diabetu.

Dalsi mozné komplikace

Exacerbace chronické infekce: Nékteré téhotné zeny s CF mohou
zaznamenat vice exacerbaci s potfebou lécby antibiotiky v domacim
prostiedi nebo za hospitalizace. Vybér antibiotik se fidi dle moznych
nezadoucich Ucink{ v téhotenstvi. Pro téhotnou pacientku je dllezité
pokracovat disledné v doporucené inhala¢ni medikaci a dechové re-
habilitaci.

Nutriéni nedostatek: Nutri¢ni naroky se béhem téhotenstvi méni, je
tfeba zvysit kaloricky pfijem a sledovat télesnou hmotnost, pfipadné
konzultovat Iékate pro CF a nutri¢niho specialistu.

Gestacni diabetes: Téhotné Zzeny s CF maji vyssi riziko rozvoje gestac-
niho diabetu (diabetes, ktery se rozvine b&hem té&hotenstvi) nez béz-
na populace. Proto se v téhotenstvi opakované provadi oGTT (oralni
glukdzovy toleranéni test).

Zacpa: CF zvysuje riziko zacpy. Jako prevence je vhodné pit vice vody,
pridat do stravy vldkninu a jist vice ovoce a zeleniny. Lékaf mdize dopo-
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rucit zmékcovadla stolice nebo projimadla.

+ Toxicita vitaminu A (retinolu): Vysoké hladiny vitaminu A mohou
byt spojeny s vyvojovymi problémy ditéte, zejména béhem prvnich t¥i
mésicl téhotenstvi. Je dllezité redukovat davky vitaminu A a sledovat
jeho hladiny.

» Hypertenze: Téhotné Zeny s CF maji vy3si riziko hypertenze (vysoké-
ho krevniho tlaku) v t&hotenstvi, proto je tfeba krevni tlak pravidelné
kontrolovat.

Neplanované téhotenstvi s CF

Vsichni vime, Ze ne viechno se v Zivoté da¥i naplanovat. Rada Zen s cystic-
kou fibrézou (CF) otéhotni neplanované. V takovém ptipadé doporuéuje-
me kontaktovat vaseho lékare co nejdrive.

Rizikové faktory

V urcitych situacich mdze byt téhotenstvi pro zenu s CF prilis rizikové az
zivot ohrozujici. Patii sem zejména:

* Vyznamné snizeni plicnich funkci

* Dechova nedostatecnost s potfebou kysliku

*  Plicni hypertenze a postizeni srdce

* Pokrocilé jaterni postizeni

*  Chronicka infekce bakterii Burkholderia cenocepacia nebo dalSimi bak-
teriemi s nizkou odpovidavosti na antibiotickou lécbu

* Dlouhodobé Spatna kompenzace diabetu
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Rozhodovani

Rozhodnuti, jak postupovat v ptipadé neplanovaného téhotenstvi, bude
zaviset na trimestru/pokrodilosti téhotenstvi a mnoha dal3ich faktorech.
Pouze vy se m(izete rozhodnout, co je pro vas spravné. Prodiskutovani
fyzickych i emocionalnich dlsledk( vaseho téhotenstvi s CF tymem vam
mUZe pomoci pfi rozhodovani.

Podpora

Vyrovnat se s takovou situaci mlze byt pochopitelné pro nékteré zeny
a jejich partnery velmi obtizné. V ramci CF tymu je k dispozici podpora
psychologa.

Pokud zatim téhotenstvi neplanujete, je vhodné pouzivat nékterou z me-
tod antikoncepce, podrobné viz vyse.
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Sledovani béhem téhotenstvi

LékaF pro CF

V priibéhu téhotenstvi se zvysuji naroky na praci srdce, plic a metaboli-

smus. S ohledem na stav plicnich funkei a vyzivy téhotné Zeny s CF jsou

tfeba castéjsi kontroly a peclivéjsi sledovani priibéhu téhotenstvi ve srov-

nani s zenami bez CF. To mlze motivovat nékteré zeny ke zlepSeni péce

0 své zdravi.

Hospitalizace a l1ééba: U nékterych Zen se zvySuje potteba hospita-
lizaci a lécby antibiotiky, dochazi k poklesu plicnich funkci a je vyssi
riziko rozvoje diabetu.

Spoluprace s CF tymem: Uzka spoluprace s tymem pro CF je kli¢ova
pro zajisténi nejlepSiho mozného vysledku pro vas i vase dité. To zahr-
nuje sledovani vahy, vyzivy, funkce plic a hladiny glukézy v krvi.

Lécba a léky béhem téhotenstvi
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Pokracovani v léébé: Je treba pokracovat v uzivani vétSiny zavede-
nych [ékd a dechové rehabilitaci.

Uprava léki: U nékterych I€ke je tfeba pedlivé zvaZit rizika a pfinosy
ve spolupraci s lékafem pro CF a porodnikem, zejména u nékterych
antibiotik.

Gynekolog

Prenatalni diagnostika u téhotnych s CF se nelisi od zdravych rodicek.

Prenatalni genetické vysSetieni: U Zen, které otéhotnély s partne-
rem, u kterého neni jasné, zda je prenasecem CF, je mozné zvazit pre-
natalni genetické vysetreni.

I. trimestralni screening: Ultrazvuk a krevni odbér mezi 11. a 14. tyd-

nem téhotenstvi ovéruji staii téhotenstvi a kontroluji riziko genetic-
kych vad.

Tripletest: Krevni biochemicky test v 16. tydnu téhotenstvi, hrazeny
pojistovnou, ma zachyt genetickych vad na trovni 70 %.

Ultrazvuk: Ve 20. az 22. tydnu se provadi ultrazvuk k vylouceni vét-
Siny strukturalnich vad, ve 30. az 32. tydnu se kontroluje rdist miminka
a ve 36. tydnu opét rlst miminka.

Fyzioterapeut

Béhem téhotenstvi se bézné vyskytuje zadychavani vlivem nar(istani ob-

jemu bficha a hormonalnich zmén. U zen s CF mdze byt tento problém

vyraznéjsi.

Fyzicka kondice: Je dllezZité budovat dobrou fyzickou kondici pred
otéhotnénim a udrzovat ji béhem téhotenstvi.

Inhalacni terapie a dechova rehabilitace: Pokracujte v zavedené te-
rapii s Upravou dle potteby ve spolupraci s |ékafem pro CF a fyziote-
rapeutem.
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Nutric¢ni specialista

Kaloricky ptijem se béhem téhotenstvi méni. V poslednim trimestru potre-

buje téhotna zena v prliméru asi 200 kalorii denné navic. Optimalni vahovy

prirlstek za téhotenstvi je 8 az 12 kg.
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Vyzivové dopliiky: Nékteré Zeny potrebuji vyZivové dopliiky. U zen
s neuspokojivym vyvojem stavu vyzivy mlze byt nutny i jiny zplsob
podpory vyZivy (parenterdlni vyZiva, vyZiva nasogastrickou sondou,
PEG).

Vitaminy: Davky vitaminu A se v téhotenstvi redukuji na maximalné
10 000 IU denné. V uzivani ostatnich vitamin( pokracujte dle nastave-
ného davkovani za kontroly jejich hladin.

Kyselina listova: Nezbytny doplnék pro spravné déleni bunék a rdst
zarodecénych tkani béhem téhotenstuvi.

Zelezo: Potfeba Zeleza se zvysSuje kvdli tvorbé cervenych krvinek.
Zdravé potraviny bohaté na zelezo zahrnuji maso, tofu, vejce, oboha-
cené ceredlie, celozrnné vyrobky, lusténiny a suSené ovoce.

Vapnik a vitamin D: Ddlezité pro vyvoj kostry ditéte. Doporucuje se
jist aspon 3 az 4 porce mlécnych vyrobk{ denné.

Diabetolog

Pokud mate s CF spojeny diabetes, je velmi dllezité, aby byl béhem té-
hotenstvi pod dostate¢nou kontrolou a glykémie byly v normé. Neléceny
nebo nedostatec¢né lé¢eny diabetes mUze vést ke ztraté energie, hmotnos-
ti, zvysit riziko infekci a m@Ze mit Skodlivé Gcinky pro vase dité.

Psychiatr

vrs g

V pripadé, ze dlouhodobé uzivate psychiatrické Iéky, je doporuceno pfi
planovani téhotenstvi a v jeho pribéhu konzultovat s vasim psychiatrem.
Informacni weby viz vyse.
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POROD

Planovani

Se zdravotnim stavem t&hotné Zeny s cystickou fibrézou (CF) souvisi mira
rizikovosti téhotenstvi a potfeba castéjSich kontrol lékafem pro CF i gy-
nekologem/porodnikem. To zahrnuje i mozné riziko pfedéasného porodu
a planovani vedeni porodu spontanné ¢i cisafskym rezem.

* Planovani porodu: U Zen se zvySenym rizikem je vhodné planovat
porod ve stejné nemocnici, jako je jejich centrum pro CF, aby byla zajis-
téna Gzka spoluprace obou tyma dle potieb pacientky.

» Ptedani informaci: U Zen, které planuji porod v jiné nemocnici, je
nutné predani potfebnych informaci mezi oSettujicim lékafem pro CF
a gynekologem/porodnikem pacientky véetné kontaktd na lékate.

Vedeni porodu

Kazda porodnice ma své ustalené postupy, ale vétSinou neni problém vy-
hovét pranim Zeny ohledné vedeni jejiho porodu. Proto je dobré navstivit
néktery z pfedporodnich kurz( zvolené porodnice.
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Konzultace: Zpisob porodu konzultujte se svym oSettujicim [ékafem
s ohledem na miru kompenzace zakladniho onemocnéni.

Porodnicka analgesie: Vyuziti porodnické analgesie, zejména epidu-
ralni, mdze porod vyrazné zjednodusit.

Spontanni porod: Rada ¥en s CF zvladne spontanni porod bez pro-
blém(. Potifeba vedeni porodu cisafskym fezem zalezi na zdravotnim
stavu pacientky a pribéhu téhotenstuvi.

CisaFsky Fez: Operacni porod cisafskym Ffezem ma sva rizika, véetné
CastéjSich zanétlivych komplikaci v pooperacnim obdobi u zen s CF.

Domaci porody: Vyhnéte se domacim porodlim ¢i alternativam. Je dd-
lezité minimalizovat rizika.

Bezprostiedné po porodu je tieba pokracovat v zavedené inhalacni terapii

a dechové rehabilitaci, dle potfeby ve spolupraci s fyzioterapeutem.
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Po porodu: Jsem dospély rodic s CF

Kojeni a péce o dité

Kojeni je nejlepsi zplsob vyzivy miminka. Mléko Zen s CF se svym slozenim

neliSi od mléka ostatnich Zen, ale pro matku s CF m(ze byt kojeni velmi

vycerpavajici.

Vyziva a hydratace: Udrzte si dobry stav vyzivy a hydratace. Jako ko-
jici matka potiebujete az 2 litry tekutin denné navic a kolem 500 kalorii
navic. Konzultace s dietologem m{ze pomoci.

Kompromis: Nékdy je potfeba udélat kompromis, ktery vyhovuje
matce i ditéti. Dobry zdravotni stav matky je pro dité velmi dllezity.

Medikace

Konzultace lékd: Rada ék(i prechazi do matefského mléka, proto je
tfeba dlouhodobou medikaci konzultovat s lékatem nebo klinickym
farmaceutem, nejlépe jiz v téhotenstvi.

Bezpeénost lékii: Ne viechny léky, které jsou vhodné v téhotenstvi,
jsou vhodné pti kojeni.
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Péce o sebe

Zena

Prvni mésice po porodu jsou pro matku a dité obdobim tzkého kontaktu,
kdy se sblizuji a uéi se jeden druhého poznavat. Dllezitou soucasti je i ko-
jeni. Abyste se ptilis nevycerpala, nezapominejte dobfte jist, spat, a pokud
mozno co nejvice odpocivat. Pokud se kojeni nebude dafit nebo vam ho
|ékaF nedoporudi, nelamte si s tim hlavu. Nejdilezitéjsi je spokojena ma-
minka, a chvile krmeni si uzijete i tak. Nevahejte vyuzit pomoci partnera
nebo rodiny.

Po porodu vas mohou piepadnout silné pocity, nékdy radostné a plné las-
ky, jindy Uzkostné a pIné nejistoty. Pokud mate pocit, Ze vas vase pocity
prilis zaplavuji a brani vam se s détatkem sblizovat nebo o néj pecovat,
vyhledejte lIékafskou pomoc. Je ptirozené mit rlizné emoce, jen je dobré je
s nékym probrat. Informace viz vyse.

Muz

| vam zacala Gplné nova kapitola v Zivoté. V prvnich mésicich je dité hlavné
s maminkou, ale vy jste také velmi dilezity. Urcité chcete byt ndpomocny
nejen prakticky, ale i jako opora pro partnerku. Abyste mohl byt pevnou
a stabilni oporou, nezapominejte ani na sebe.

To, Ze se muz s cystickou fibrézou stane otcem, nema sice pfimy vliv na
jeho zdravi, ptesto je tfeba myslet na mozny vliv nové situace na Iécebny
rezim. Také vas mohou prepadnout silné pocity, které vam mohou zpiso-
bovat Uzkosti nebo jinou psychickou nepohodu. Nebojte se vyhledat po-
moc, pokud se to stane. Mit emoce je pfirozené.
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Pomoc rodiny

Mate dité, coz je velka udalost a radost. Cely vas svét se nyni toci kolem
néj. Ucite se miminko krmit, uspavat, koupat, prebalovat, oblékat a hrajete
si s nim. Nezapominejte vSak na sebe a sv(j Ié¢ebny rezim. Jako rodice jste
ted pro své dité ty nejdllezitéjsi osoby. V zajmu vaseho ditéte je tfeba dbat
o vlastni zdravi. Neostychejte se pozadat o pomoc rodinu a pratele.

Modulatory a téhotenstvi, kojeni

Terapie modulatory vede k zlepSeni zdravotniho stavu Zen s cystickou fi-
brézou a také ke zlepSeni plodnosti. V soucasné dobé neni k dispozici do-
statek Udajd, které by vedly k doporuceni uzivat modulatory v pribéhu
téhotenstvi. Vime, ze fada Zen u nas i v jinych zemich v téhotenstvi tyto
léky uzivala bez nezadoucich Gc¢inkd pro své zdravi i zdravi svého ditéte.
PFi planovani téhotenstvi je tfeba tuto problematiku probrat s oSetfujicim
lékarem.

Soucasna doporuceni stran uzivani modulator( pfi kojeni se nelisi od do-
poruceni pro téhotné. Studie sledujici vliv terapie modulatory na téhoten-
stvi a kojeni momentalné probihaji (2024).

Transplantace

Plodnost po transplantaci (muzi)

Ackoli biologické otcovstvi po transplantaci plic je mozné, u nékterych pre-
depisovanych 1ék{ je znamo, ze zpUsobuji vrozené vady. Z tohoto divodu
mohou néktefi specialisté na reprodukci po transplantaci odmitnout sper-
mie pro poufZiti pfi oplodnéni in vitro (IVF), intrauterinni inseminaci (IUI)
a dal3ich technikdch asistované reprodukce (ART).

53



Pokud jste muz s cystickou fibrézou a planujete kdykoli v budoucnu za-
loZit rodinu, mél byste o tom informovat své lékafe v ramci rozhovor(
o transplantaci, aby vam mohli pomoci pfedem pochopit dlsledky léc-
by a lékd. Pred transplantaci je mozné zmrazeni spermatu, coz umoziuje
uchovat spermie bez obav z Gcink( Iékl po transplantaci.

Téhotenstvi po transplantaci

Téhotenstvi Zen po transplantaci je zatizeno vysokym rizikem komplikaci,
zejména u pacientek po transplantaci plic. V Ceské republice nemame pFi-
jemkyni, kterd by po transplantaci plic otéhotnéla, ale data ze svéta ukazuji
na vysoké riziko komplikaci.

+ Rizika pro matku: Dekompenzace vysokého tlaku, preeklampsie,
akutni selhani ledvin, Uzkost a deprese.

+ Rizika pro plice: Riziko akutni rejekce a ztraty funkce Stépu béhem
téhotenstvi i po porodu, riziko chronické rejekce.

* Rizika pro téhotenstvi: Samovolné potraty, pfed¢asné porody, nizka
porodni hmotnost novorozencd.

Vzhledem k nedostate¢nému mnozstvi zkuSenosti u nas i ve svété neni
mozné vydat v soucasné dobé jednoznacné doporuceni.
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ZAVER

Doufame, Ze vam tato brozura poskytla uzite¢né informace a odpovédi na
otazky tykajici se rodi¢ovstvi s cystickou fibrézou (CF). Rozhodnuti o za-
lozeni rodiny je velmi osobni a zavisi na mnoha faktorech, véetné vaseho
zdravotniho stavu, Zivotnich plan( a podpory, kterou mate k dispozici.

Pamatuijte, ze kazdy pfibéh je jedinecny a to, co funguje pro jednoho, ne-
musi byt vhodné pro druhého. Je dllezité konzultovat své plany s CF ty-
mem, lékafi, partnerem, rodinou a prateli, abyste mohli ucinit informované
rozhodnuti, které bude nejlepsi pro vas i vase budouci dité.

Pokud mate jakékoli dalSi otazky nebo obavy, nevahejte se obratit na své-
ho lékare nebo CF tym. Jsme tu, abychom vam pomohli na kazdém kroku
vasi cesty k rodic¢ovstvi.

Prejeme vam hodné Stésti a zdravi na této dllezité Zivotni cesté.
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Klub nemocnych cystickou fibrézou
Pomahame zit s cystickou fibrozou

Klub cystické fibrozy je pacientska organizace zaméfena na podporu pa-
cientl s cystickou fibrézou a jejich rodin. Nasi misi je zlepsit kvalitu Zivota
lidi s touto vzacnou genetickou nemoci prostiednictvim informaci, pora-
denstvi, vzdélani a Siroké skaly dalsich sluzeb.

Co délame

* Poradenstvi a podpora: Nabizime odborné konzultace v oblasti zdra-
votni, socialni i psychologické pomoci. Pomahame pacientlim i jejich
rodinam zvladat kazdodenni Zivot s CF.

» Vzdélavani a osvéta: Poradame prednasky, seminare a workshopy na
témata souvisejici s cystickou fibrozou. Podporujeme informovanost
SirSi vefejnosti i odborné komunity.

+ Financni pomoc: Zprostfedkovavame finanéni podporu na léceni, re-
habilitacni pomUicky, zdravotnické vybaveni a dalSi nezbytnosti.

« Komunitni aktivity: Organizujeme setkani pacientt a jejich rodin, kde
mohou sdilet své zkuSenosti, navazat nova pratelstvi a najit oporu v
komunité.

* Advokacéni ¢innost: Spolupracujeme s odborniky, institucemi a zako-
nodarci, aby se zajistila dostupnost nejmodernéjsi |écby a zlepsily se
podminky Zivota pro pacienty s CF.
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Jak pomahame pacientiim

Nase organizace poskytuje komplexni podporu pacientlim s CF i jejich bliz-
kym. Pomahame orientovat se v administrativni a legislativni problematice,
zajistujeme ptfimé financni ptispévky na zivotné ddllezité potieby a podpo-
rujeme pacienty v udrzeni fyzické i psychické kondice. Nasi prioritou je,
aby nikdo s touto nemoci nezdstal sam.

Jak se stat clenem

Stat se ¢lenem Klubu CF je jednoduché. Staci vyplnit prihlasku, kterou na-
leznete na nasich webovych strankach, nebo se obratit pfimo na nas kon-
taktni e-mail info@klubcf.cz. Po pfijeti pfihlasky obdrzite dalsi informace
o ¢lenstvi a dostupnych sluzbach.

Kontakt

Klub nemocnych cystickou fibrézou, z. s.
Kudrnova 22/95
150 06 Praha 5

Provozni doba: po-pa 8.00-12.00
Telefon: (+420) 257 221 515
E-mail: info@klubcf.cz
www.klubcf.cz

Starite se soucasti nasi komunity, kterd vam pomdze zvladat zivot s CF!
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