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Tuto knizku vénujeme nasim détem s CF.
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CO JECF?

CF je nemoc, kterd zpUsobuje
trochu jiné fungovani téla, nez
maji zdravé déti. Je to poznat
hlavné v plicich a v bfise.

Na pohled to ale vidét neni, takze
vypadas Uplné stejné jako tvoji
kamaradi.

Co se déje v plicich?
Plice umoznuji dychani. S kazdym naddechem do sebe dostavas
vzduch. Lidské télo potfebuje kyslik, ktery je obsazen ve vzduchu.

Plice uméji pfenést kyslik do krve a krvi se pak dostava do
celého téla.

Tvoje plice ale vytvafi husty hlen, ktery brani tomu, aby se ti dobfe
dychalo. Proto je potieba plice istit.




&

W
.

R
fooieid
5

Co se déje v brise?

V bfise probiha traveni snédeného jidla. Jime proto, aby mélo nase
télo silu vyrQst a aby mélo energii na cely den. Kdyz mame energii,
muUzeme délat, co chceme - hrat si, sportovat, jit na prochazku nebo
chodit do skoly a prace.

V bfise mame Zaludek, kam se dostane vse, co snis. Tam se jidlo
rozmélni na kasi a putuje dale do strev. Ve stfevech se tato kase dal
zpracovava, aby mohla potrava proniknout déle do téla a v podobé
Zivin se dostala vsude tam, kde je potfeba. Zakonceni stfev se nazyva
konecnik; odtud pak odchazeji nestravené zbytky potravy ven z téla.

Do tvych stfev se nedostavaji potfebné travici stavy s enzymy,

které uméji snédenou potravu pfemeénit na ziviny. Enzymy vyrabi
takzvana slinivka brisni,

a ta ti nefunguje spravné.

Nastésti dostavas travici

enzymy v kapslich; ty musis jist

ke kazdému jidlu, abys dobfe travil,
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Pro¢ mam slanéjsi pot?
Pot je voda s rozpusténou soli a dalSimi latkami. Potem se ¢loveék ochlazuje a také jim vylucuje

nékteré odpadni latky, které télo nezuzitkuje.

TvUj pot je slanéjsi nez pot ostatnich, protoze v ném mas vic soli. Mzes si to pfedstavit tfeba tak,
Ze jite s kamaradem polévku. Jeho je osolena spravné a v té tvé je soli jesté o néco vic, asi tak

pétkrat.

Pro¢ mam CF?

S CF ses narodil a tvoji rodice nejspis vibec nevedéli, Zze budes mit tuto nemoc. Dost mozna

o CF nikdy pfedtim neslyseli. Mdma i tata ti pfedali gen, ktery zpUsobuje CF. Geny jsou chemické
informace, které dédime po rodicich; vzdy polovinu kazdého genu od matky a polovinu od otce.
Geny fikaji nasim bunkam a celému téluy, jak se chovat, a z&asti urcuji, jaci jsme. Nékteré geny fikaji,



jakou budeme mit barvu ocf
nebo tvar nosu, a jiné urcuji,
7e budeme mit néjakou
nemoc nebo jinou potiz, jako
je tfeba Spatny zrak.

Lidé, ktefi v sobé nosi jednu

& polovinu genu pro CF, se
| nazyvajf nosici. Jsou zdravi

a vétsinou vibec nevéd;,

ze takovy Spatny gen maji.
Dozvédi se o tom, az kdyz se
jim narodi dité s CF.

Jak se pozna,

ze CF mam?

Ze mas CF, poznali tvoji rodice
nebo lékaf z potiZi, které se
projevily, kdyz ses nelécil. Pfi
tvém narozeni si rodice i lékar
mysleli, ze jsi zdravé miminko.
Po néjaké dobé se vsak
ukazalo, ze mas CF. Mohlo to
byt, protoze jsi Casto kaslal
nebo malo rostl a ¢asto té
bolelo bfisko. Nebo si nékdo




vsimnul tvého slanéjsiho potu nebo jinych pfiznakd, které Iékafe navedly na spravnou cestu, aby
poznali, jakou nemoc mas.

Cystickou fibrézu Iékaf pozna z potniho testu, kdy ti zjisti, jestli mas slanéjsi pot nez ostatni, nebo
ne. Dalsim krokem je vysetfeni krve, v niz ékafi umi najit genetické informace a z nich vyctou, jestli
mas CF, nebo ne.

Na onemocnéni CF se spolecné s dalsimi nemocemi dnes testuji véechna miminka narozena

v nasi zemi. Tak se mohou déti s CF zacit |écit jesté dfiv, nez se nemoc projevi.

Da se CF lécit a je mozné ji uplné vylécit?

CF se da velmi dobfe [écit. O této nemoci dnes lékafi védi opravdu hodné. Dokazou ti poradit, co
mas délat, aby ses citil jako zdravy a mohl zit jako ostatni déti.

Bohuzel vsak Iékafi zatim neuméji CF Uplné vylécit. Ale na celém sveté pracuje mnoho védci
na tom, aby to bylo mozné co nejdfive.

Muzu zit normalné jako ostatni déti?

Ano. Mzes 7it stejné jako ostatni déti a délat skoro vsechno, co délaji tvi kamaradi. Mas ale par
povinnosti navic, na které nesmis zapominat. Témi jsou inhalace a dechova cvic¢eni a potfebujes
také hodné vydatného jidla spolu s enzymy. O dalSich pravidlech, kterd bys mél dodrzovat, se
doctesd v této knizce nebo ti o nich vzdy fekne tvij Iékar a rodice.

Pro¢ musim inhalovat?
Lidé s CF maji v dychacich cestach husty lepivy hlen, ktery nejde snadno vykaslat. Ten ucpava
dychaci cesty. Brani ti v dychania mohly by se v ném usadit rdzné potvarky, jako jsou napfiklad



bakterie. Bakterie jsou malinké, okem neviditelné breberky a v hustém hlenu se jim dafi. Pékné
se v ném zabydli, zacnou se rychle mnozit a nechtéji z néj ven. Bohuzel uméji i Skodit a spolu
s hustym hlenem dokazou napachat v plicich skodu.

Proto se snazi$ kazdy den nékolikrat plice pofadné vycistit, aby byly jako zdravé. V cistych
plicich se bakteriim nedafi. Plice se Cisti tak, Ze inhalujes. Pak délas dechova cviceni, ktera slouzi
k odkaslani hlenu.

Inhala¢ni latka umi nafedit husty hlen a ty ho pak mdzes$ snadnéji vykaslat.
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Nékdy také inhaluje$ antibiotika, kterd brani bakteriim, aby se ti v plicich nemnoZily a neskodily.




Vsechny déti si musi alespon dvakrdt denné Cistit zuby.
Ty a déti s CF si Cistite nejen zuby, ale taky plice.

Proc potiebuju fyzioterapii?
Fyzioterapie (nebo také rehabilitace) je pro
tebe opravdu moc potfebna. Pomaha ti
udrzet plice ¢isté, pruzné a v dobré kondidi,
aby se ti dobfe dychalo nejen ted, ale tfeba
i za nékolik let. Plice potfebujes trénovat,

a k tomu potrebujes rlizné pomdacky.
Napfiklad flutter je urcité dobry pomocnik
pro tvé dychani.




Pro¢ mam cvicit a sportovat?

Cvicenfi a sportovani je zdravé pro viechny. Pro déti i dospélé. Pro zdravé, pro lidi s CF i pro ostatni
s jinym onemocnénim. Tobé pomaha byt fit. Pomaha, aby tvé plice i srdce dobfe pracovaly a aby
dobre fungovalo celé tvé télo. Kdyz se pravidelné hybeme, jsme v lepsi kondici a nase télo dokaze
lépe bojovat s nemocemi. Navic pohyb pomaha, abychom se citili dobfe, zlepSuje nédladu.

MUzes béhat, skakat, plavat, jezdit na kole, nebo si vybrat jiny pohyb, ktery mas rad.




Proc potiebuju antibiotika?
Antibiotika jsou léky, které dokazou bojovat s bakteriemi. | kdyz bude$ dodrzovat vsechna

pravidla, nékdy se stane, ze se bakterie v plicich rozmnozi, a pak musi do boje nastoupit
antibiotika. Ty pomohou tvému télu bakterie pfeprat.
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Proc musim brat enzymy (Kreon nebo Panzytrat)?
Enzymy jsou latky, které si zdravé télo vyrabi samo. Travici enzymy

pomahaji télu travit snédenou potravu. Rozlozi ji na latky, které umi
télo vyuzit a pfemeénit na energii. Energii potfebujes ke vsemu, co

delas.

Co se stane, kdyz se nebudu lécit?
Kdyz se nebudes Iécit tak, jak ti radi Iékaf, budes se citit dfive nebo
pozdéji hat. Kdyz nebudes inhalovat a provadét rehabilitacni cviky,
bude se ti hiF dychat, protoze tvé plice se budou zanaset hustym
hlenem, ktery se v nich tvofi. Nebudes-li brat
enzymy, tvé télo bude Spatné travit potravu

a bude$ mit malo sily nejen ke zvladanf infekce,
ale i k béZznym nebo oblibenym ¢innostem.
MUze to dopadnout tak, Zze budes muset

do nemocnice, kde stravis hodné ¢asu. Nestoji
to za to.

Co se stane, kdyz si zapomenu vzit
enzymy?

Kdyz si zapomenes vzit enzymy, jidlo, které snis,
nebude dobfe stravené.

MUze té rozbolet bficho a asi pljdes castéji

na stolici. Kdyz se to stane jednou, neméj obavy
a pred pfistim jidlem se snaz uz nezapomenout.
Pokud bys enzymy nebral del3i dobu,
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nedostaval bys do téla Ziviny, které potfebujes. Tvé télo by nemélo zadnou silu a nemohl
bys délat, co té bavi. Nerostl bys spravné. Také bys mél malo sil bojovat s infekcemi a mohl
bys byt ¢astéji nemocny.

Mohu jist normalné?
Ano, mUzes jist vie, co ostatni. Dokonce mize$ a mél bys jist castéji a vydatnéji. Nékdy to maze
byt i vyhoda. | kdyz bere$ pravidelné enzymy, tvoje travici Ustroji pfece jen nestravi vse, co snis.
Takze pottebujes vic jidla, aby tvé télo dostalo vie, co ma mit. Pamatuj, ze podle toho, co jis,

je tfeba upravit i mnozstvi enzym, které beres. Cim je jidlo tu¢néjsi, tim vice enzym budes
potfebovat. Nejlépe ti s tim poradi rodice, Iékaf nebo nutri¢ni sestra.

Proc potiebuju vic soli?

Tv0j pot je slanéjsi, nez byva u zdravych lidi,
protoze se v ném z tvého téla vylucuje
vice soli. Proto je potfeba télu nékdy
dodat soli vic. Zvlasté,
kdyz je horké pocasi
nebo kdyz usilovné

cvicis ¢i sportujes.
MUzes si pak vice
prisolit jidlo nebo
tfeba si dat hodné

slané chipsy
nebo brat sl
pfimo v kapslich
jako Iéky.
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Proc musim chodit pravidelné na kontroly?

Mas cystickou fibrézu a tvoje télo funguje trochu jinak nez u ostatnich.

V nemocnici je tym odbornikd, ktefi rozuméji tvé nemoci a sleduji vsechny déti i dospélé, ktefi
jsou stejné nemocni jako ty. Lékar a fyzioterapeut chtéji pravidelné kontrolovat, jak se ti daff a jestli
télo funguje, jak ma. Uci tebe i rodice, jak se 0 sebe musis starat, abys byl co nejzdravéjsi.

Pfi kontrole se Iékar ujistuje, jestli jsi v pofadku. Pokud se objevi néjaka infekce nebo jiny problém,
pravidelnou kontrolou se zjisti vcas a lépe se s nimi bojuje. V nemocnici té obvykle ceka vysetreni
plicnich funkci (tzv. spirometrie), méfeni na antropologii, odevzdani sputa a prohlidka u lékafe.

12
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Spirometrie zjistuje, jak tvé plice pracuji. Na antropologii té zvazi a zméfi; tim se zjistuje, zda
spravneé rostes a pfibyvas na vaze. Ze sputa lékafi zjistuji, zda v tvych plicich nejsou bakterie.
Kdyz neni néco v poradku, lékaf bude zjistovat, co se déje a jak ti pomoci.

Proc bych mohl potiebovat byt v nemocnici?

Nékdy je potfeba udélat specidlni vysetfent, které vyzaduje vice Casu a vétsi pfipravu nez pfi
bézné kontrole, nebo tvij stav vyzaduje takovou lécbu, kterd se mize provadét jen v nemocnici.
Rozhoduje o tom tvij lékarf a déla to proto, aby ti bylo co nejdfiv Iépe.

13



14

Proc se mohu citit castéji unaveny?

Navenek vypadas stejné dobfe a zdraveé jako tvi kamaradi, tvé télo vsak musi vice pracovat na tom,
abys stale nejen dobre vypadal, ale aby ses i dobfe citil a nemél zZadné infekce. Proto mizes$ byt
Castéji unaveny, zejména tehdy, pokud mas moc prace nebo pfilis pfepinds sily pfi cviceni nebo
sportu, pokud jsi snédl malo jidla nebo pokud mas infekci. | zdravi lidé se v takovych pfipadech citi

unaveni, jenze u CF se to mUze stat Castéji a Unava mUze byt vice znat.

Pro¢ musim nosit v nemocnici rousku?
V nemocnici se pohybuje mnoho nemocnych, ktefi v sobé maji stejné nebo podobné bakterie
jako ty. Snadno bys mohl néjakou chytit a také ti ostatni od tebe. Je tfeba se navzajem chranit.




Proto se nemocnym s CF, ale nékdy i tém ostatnim doporucuje nosit v nemocnici rousku.
Také je nutné dodrzovat peclivé myti rukou a jejich dezinfekci pfi kazdé navstéve CF ambulance.

Proc se nesmim setkavat s dalSimi détmi, co maji CF?
Bakterie jsou také dGvodem, proc¢ neni dobré se setkdvat s dalSimi détmi nebo dospélymi s CF.

Tim, Ze se navzajem nesetkdvate, chranite se pred nakazou.
S ostatnimi nemocnymi se ale mUzete setkdvat alespon pres internet.

Co je to bakterie?

Bakterie jsou malinké, okem neviditelné
breberky. Nékteré jsou uzitecné, jiné skodi. Ty,
kterym se libi v tvych dychacich cestach, patfi
mezi ty Skodlivé. Nemame je radi, protoze

zhor3uji tvdj zdravotni stav, zpUsobuiji, ze

kasles, hlif se ti dycha a jsi rychleji unaveny.

Bakterie, o kterych se
u CF hodné mluvi, se
jmenuji zlaty stafylokok
(Stafylococus aureus)
pseudomonada
(Pseudomonas
aeruginosa) a cepacie
(bakterie komplexu
Burkholderia
cepacia).
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Proc nékdy chybim ve skole?
S onemocnénim CF navstévujes skolu stejné jako jiné déti.

Nékdy se ale stane, ze do Skoly jit nemuzes. Byva to tehdy, kdyz se tvd nemoc ozve v podobé

néjakych pfiznakl — napfiklad mas horecku, zadychavas se, jsi vice zahlenény nez obvykle apod.
Po domluveé s |ékafem bud zlstanes doma, ale nékdy je nutné, abys pobyl néjaky ¢as v nemocnici.

PFi delsim pobytu za tebou mohou dochazet pani ucitelky, abys toho moc nezameskal.
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Déti, které potfebuji pravidelné preléceni antibiotiky do Zily, coz se déje jednou za tfi mésice
po dobu dvou tydnd, také veétSinou nedochazeji do skoly. Nékdy dostavaji antibiotika v nemocnici,
jindy je mohou mit doma. Antibiotikiim do Zily se fika intravendzni, nebo také ivécka.

Treti nejcastéjsi dUvod, pro¢ nékdy chybis ve skole, je obdobi chfipkovych epidemii. To byva

vetsinou na jafe a na podzim. V takovych pfipadech je lepsi skolu vynechat, protoze i bézna
infekce ti mUze vice ublizit nez ostatnim spoluzakim. Je pak na domluveé rodicd s vyucujicim, jak
doplnis ucivo, které svou nepfitomnosti zameskas.

Co mam délat, kdyz ma na mé nékdo neprijemné poznamky?

Déti si vice nez toho, co je obvyklé, viimaji nékdy toho, co je zvlastni na zjevu nebo v chovani
ostatnich. Vlastné to délaji dospelych, ale ti to nedavaji najevo; dokazou se pres to vetsinou
prenést, pokud se uméji chovat spolecensky vhodné.

Nejlepsi rada v takovém pfipadé je nevsimat si nepfijemnych poznamek, prosté je ignorovat.
Ten, kdo se jich dopousti, vétSinou bud neumi, nebo nechce navazat kontakt jinym,
pfijatelnéjsim zpUsobem. Nebudes-li reagovat, pfestane ho to bavit a necha toho.

Pokud se takova situace opakuje, je dobré fici to tfidnimu uciteli nebo jinému dospélémul.
Ten by mél situaci fesit.

Mél bych rict ostatnim, ze mam CF?
Urcité si dobfe dovedes predstavit, ze i ty mas zajem veédét o svych spoluzacich véci, které vas

vzajemneé sblizi, umozni |épe si porozumét a vyjit si vstfic.

Podobné je uzitecné, kdyz déti, se kterymi travis hodné ¢asu, védi alespon néco o tobé a o tom,
jak a co délas, co té bavi, nebo naopak s ¢im bojujes a co musis zvladat.

17
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Vysveétlit svou nemoc podrobnéji mizes tém, s nimiz se kamaradis blize a ktefi té tfeba pfichazeji
navstivit domd. Ostatni by méli alespon védét, Ze mas néjaka zdravotni omezeni a Ze se to tyka
tvého dychani. Je dlleZité, aby ostatni vedéli, Ze musis pravidelné odkaslavat a ze to pro né neni
nakazlivé. A také ze musis obcas jit do nemocnice.

Rodice a ucitelé ti poradi, jak to ostatnim ve Skole fici. A kdovi — mozna se dozvis, ze i nékdo jiny
ve tfidé ma néjaké zdravotni problémy, s nimiz se musi potykat podobné jako ty.

Proc nékdy citim zlost nebo jsem smutny?

Takové pocity nejsou ni¢im neobvyklym. Cas od ¢asu je zaziva kazdy. Mas na né pravo a jsou
pochopitelné, protoze se vic nez tvi spoluzaci potkavas s tim, Ze napt. nemUzes délat néco,
co bys chtél, nebo nemuzes jit, kam bys chtél. A to ¢loveka samoziejmé pofadné nastve nebo
rozesmutni. Zvlast, pokud se to déje opakované.

Zlost a smutek jsou pocity, které takové déni pfirozené provazeji. Pokus se o nich nékomu
povédét. Riké se, Ze starost (a plati to i 0 smutku nebo zlosti) se zmensi na polovinu, kdyZ o ni
nékomu reknes.

A co smrt?

Kazdy zivy organismus vznika, existuje — Zije a zanika. To je zakonity fad Zivota na Zemi, do néhoz
vsichni patfime. Otazky nebo myslenky kolem smrti opét napadaji obcas kazdého. Mohou
vzbuzovat nejistotu a Uzkost u kazdého ¢lovéka.

Onemocneéni CF je vazna nemoc a neni zatim vylécitelnd. Ale da se dobfe IécCit, takze s nim mazes
Zit a zapojit se do bézného Zivota. Moznosti |éCby se rok od roku zdokonaluji, a pokud se bude$

drzet rad Iékafe, mUzes svlj zdravotni stav velmi pfiznivé ovlivnit.



NEKTERE OTAZKY DO BUDOUCNA A DALSI INFORMACE...
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Mohu koufit?

Koureni je Skodlivé i u zdravych lidi.

Koufenim bys nicil své plice a tvlj zdravotni stav by se hodné zhorsil. Nemél by ses ani pohybovat
v zakoufenych prostorach.

Mohu pit alkohol?
Pit alkohol mohou jen dospéli. U nemocnych CF plati vice nez u zdravych lidi pravidlo,vseho

s mirou”.

Alkohol neni zakazan, ale ve vétsim mnozstvi rozhodné natropi mnohem zavaznéjsi Skody
na zdravi nez u zdravého ¢lovéka. Proto je tfeba na to pamatovat a vyvarovat se nadmerného piti
alkoholu.

Muzu pracovat?

Ano, pracovat urcité muzes. Jsou ale povolani, ktera jsou pro tebe vice nebo méné vhodna,

a pak takova, kterd jsou zcela nevhodna. Napfiklad tam, kde by ses musel béhem pracovni doby
pohybovat v prasném nebo velmi horkém ¢i vihkém prostfedi. O konkrétnich moznostech je
dobré promluvit si s |ékafem nebo psychologem.

Mohu mit déti?
MUzes, i kdyz je to trochu slozitéjsi nez u zdravych lidi.

U Zen velmi zalezi na dobrém stavu vyzivy a plicnich funkci, aby se miminku pfed narozenim
dobre dafilo. Muzi ¢asto potfebuji maly |ékafsky zakrok, aby se oplodnéni povedlo a dité se mohlo
narodit.



Budou mit moje déti také CF?
Nez budes chtit mit dité, tvého partnera vysetfi Iékar a zjisti, jestli neni nosicem CF.

Pokud nebude, budou vase déti zdravé.

Pokud by tvlj partner mél gen pro CF, vase déti mohou mit CF. V takovém pfipadé mUzete mit

zdravé déti jen s pomoci Iékafského zakroku.

V kazdém pfipadé budou vase déti nosici CF.

Doufdme, Ze ti tato knizka pomohla se vice vyznat ve tvé nemoci.
Urcité jsme ti dali odpoved jen na nékteré otazky, které té& napadaji.
Kdyz se budes chtit zeptat na néco dalsiho nebo budes mit

néjaky problém, mdzes se ty sém nebo s rodici obratit na nékoho
z Klubu nemocnych cystickou fibrézou:

Klub nemocnych CF

Kudrnova 22/95

15006 Praha5s

Telefon: 257 211 929 nebo 776 899 257
E-mail: socialni@cfklub.cz

Web: www.cfklub.cz
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