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Predgovor
Ovaj priru~nik je namijenjen bolesnicima s cisti~nom fibrozom i
njihovim roditeljima kako bi mogli ste}i bolje razumijevanje
bolesti. Ova je knji`ica dio europske inicijative {to ju je poduzela
udruga pod nazivom Uskla|ena europska akcija za cisti~nu
fibrozu (European Concerted Action for Cystic Fibrosis), koji je
preveden i razdijeljen u mnogim zemljama. Tekst se temelji na
priru~niku Svjetske zdravstvene organizacije (SZO) i
Me|unarodnog udru`enja za cisti~nu fibrozu (mukoviscidozu)
(International Cystic Fibrosis (Mucoviscidosis) Association
(ICF(MIA)).

Imate li pitanja u svezi stavaka u ovoj knji`ici, savjetujemo vam
da o njima razgovarate s va{im lije~nikom. Adrese bolesni~kih
udruga za potporu nalaze se na kraju ovoga priru~nika.

Zahvaljujemo tvrtki Nanogen za izdavanje i distribuciju ovoga

priru~nika. Nadamo se da }e bolesnicima i njihovim obiteljima pomo}i u

nala`enju odgovora na pitanja o cisti~noj fibrozi i razjasniti

situaciju.

E. Dequeker, J.J. Cassiman –
EU CF-network

Department Human Genetics
University of Leuven, Belgija

www.cfnetwork.be

[to je cisti~na fibroza?
Cisti~na fibroza je ~esta bolest koja u ve}ini europskih populacija
poga|a otprilike jedno dijete na 2500 novoro|ene djece. To
zna~i da }e na 10.000 djece ro|ene svake godine ~etvero imati
cisti~nu fibrozu.

Cisti~na fibroza (CF) je genetski poreme}aj koji zahva}a i
dje~ake i djevoj~ice. Djeca se ra|aju s CF, a ne razbole se
tijekom `ivota. Dakle, CF se ne mo`e dobiti poput zarazne
bolesti niti se mo`e prenijeti s jednog djeteta na drugo. Kako se
dijete ra|a s CF, ova je bolest poznata i kao priro|ena ili
nasljedna bolest.

Cisti~na fibroza se nalazi u djece koja imaju naslije|ena dva
gena za CF, po jedan od svakog roditelja. Osobe koje imaju
samo jedan primjerak gena za CF nazivaju se 'nositelji CF' i
savr{eno su zdrave. Dijete }e se roditi s CF samo onda kad oboje

roditelja 'nose' gen za CF.

Me|u bolesnicima s CF postoje velike razlike u
simptomima i te`ini bolesti. Cisti~na fibroza zahva}a
mnoge organe u organizmu, no najvi{e problema
izaziva u plu}ima, crijevima, jetri i gu{tera~i. Neka

djeca imaju vi{e problema s plu}ima, a druga s
crijevima; svaki bolesnik ima druk~ije tegobe.

Me|utim, CF ne zahva}a djetetovu inteligenciju.
Zasada nema lijeka za CF.



[to se zbiva u plu}ima?
Sputum (ispljuvak) stvoren u plu}ima zdrave osobe
je rijedak u usporedbi s onim stvorenim u plu}ima
bolesnika s CF, koji je vrlo gust i ljepljiv. Ova se
gusta sluz lijepi na plu}a i blokira neke od di{nih
putova.

Ako sputum ostane u plu}ima, zatvorit }e si}u{ne
di{ne putove i time olak{ati rast mikroorganizama
(bakterijske infekcije). Zato je va`no pro~i{}avati
di{ne putove pomo}u fizikalne terapije.

[to se zbiva u gu{tera~i?
Gu{tera~a je vrlo va`an organ za probavljanje hrane. Gu{tera~a proizvodi
mnoge tvari nazvane enzimima koji poma`u razgradnju hrane koju jedemo.
Kad je hrana razgra|ena, crijeva mogu apsorbirati probavljenu hranu u
organizam. U osoba s CF gu{tera~a je blokirana gustim sadr`ajem, zbog ~ega
une{ena hrana ostaje nedostupna za probavne enzime, a time i neprobavljena.
Neprobavljena hrana ne mo`e se apsorbirati u organizam, nego se izlu~uje
stolicom (feces).
Gu{tera~a stoga poma`e u probavljanju hrane koja je potrebna za rast i
odr`avanje zdravlja. Kod CF je gu{tera~i onemogu}eno da svoj posao obavi
kako valja.
Kada se djeca s CF ne lije~e pravilno, njihove su stolice obilne i imaju
neugodan miris neprobavljene hrane. Stolice sadr`e kapljice ulja, plutaju u vodi
i te{ko ih je isprati iz pelene. Boja stolice ~esto je svjetlija od normalne stolice.
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Dijete s CF mo`e imati proljev ili mekanu stolicu, te ote~en i
bolan trbuh, i to zbog velike koli~ine neprobavljene hrane u
crijevima. Nastupi li te`i zatvor, mo`e do}i i do blokade crijeva.

Kada treba posumnjati na cisti~nu
fibrozu?
Prvi znaci cisti~ne fibroze mogu se pojaviti u bilo koje vrijeme,
ali se obi~no zapa`aju u prve dvije godine djetetova `ivota.
Sljede}i simptomi mogu pobuditi sumnju na CF:

• ~est ka{alj s gustim sputumom

• ~este pneumoniji sli~ne bolesti

• izostanak rasta ili gubitak na te`ini usprkos normalnom (ili
~ak pove}anom) apetitu

• crijevni problemi

• crijevna opstrukcija u novoro|en~eta.

Sljede}e obilje`je djece s CF je to da je njihov znoj vrlo slan. Znoj
svakoga ~ovjeka je slan, ali znoj djeteta s CF je vrlo slan. To
obi~no najprije primijete roditelji kad poljube svoje dijete ili
na|u kristali}e soli na ko`i.

Pretraga kojom se potvr|uje boluje li dijete od cisti~ne fibroze
naziva se 'test znojenja', a otkriva povi{en sadr`aj soli u znoju.

Kako se cisti~na fibroza naslje|uje od
roditelja?
Svatko naslje|uje svoj izgled od roditelja i njihovih roditelja
(predaka). To se, primjerice, odnosi na o~i i boju kose, visinu i
mnoge druge fizi~ke zna~ajke koje svakoga od nas ~ine
onakvima kakvi jesmo.

Katkad mo`emo naslijediti bolest i to je slu~aj s cisti~nom
fibrozom. Dijete }e imati CF kada naslijedi dva primjerka
defektnog gena za CF – po jedan primjerak od svakog roditelja.
Ovaj oblik naslje|ivanja naziva se 'autosomno recesivnim'.

Roditelji djece s CF normalne su i zdrave osobe, iako svako od
njih nosi jedan normalan i jedan gen za CF. Stoga je mogu}e da
njih oboje prenesu gen za CF svojoj djeci.

• Prvo moraju oba roditelja imati primjerke gena za CF da bi
neko od njihove djece imalo CF.

• Dijete }e imati CF samo onda kad naslijedi dva gena za CF, po
jedan od svakog roditelja.

• Dijete ne}e imati CF ako naslijedi gen za CF od jednog
roditelja, a normalan gen od drugog roditelja. U tom }e
slu~aju biti 'nositelj' CF poput svojih roditelja.

U europskim populacijama oko 1 od 25 osoba su nositelji CF.
Tako se ra|a otprilike jedno dijete s CF na 2500 novoro|enih.
To~na u~estalost razlikuje se me|u razli~itim populacijama u
Europi.



U obitelji u kojoj i otac i majka nose gen za CF postoje
izgledi jedan naprama ~etiri da neko od djece bude ro|eno s
CF. To se naziva 'izglednim doga|ajem'.

• ^ak i ako obitelj ve} ima jedno ili vi{e djece s CF, rizik da
}e opet imati dijete s CF ostaje isti.

Kad oba roditelja nose gen za CF, izgledi da njihova djeca
naslijede CF sli~an je igri na ruletu ili kocki; isti se broj mo-
`e slu~ajno uvijek iznova ponavljati, a mo`e se dogoditi i su-
protno. Dvoje roditelja koji su nositelji mogu imati mnogo
djece, a da slu~ajno niti jedno od njihove djece nema CF.

Danas postoje molekularno genetske pretrage koje mogu
otkriti naj~e{}e promjene u genu za CF koje uzrokuju bo-
lest, pa }e time raspoznati ve}inu ljudi koji su nositelji CF.

Pretraga se mo`e izvesti na malom uzorku krvi ili iz 'uzorka
s obraza' (dobivenog trljanjem male ~etkice o unutarnju
stijenku obraza ispitivane osobe).

Ovaj genetski test mo`e se provesti i na prenatalnim
uzorcima (plodna voda ili korionske resice). To~no
tuma~enje testa ovisi o spoznaji da je testirani mu{karac
stvarni biolo{ki otac nero|enog djeteta.

Slika 3 pokazuje roditelje i dijete s CF
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Imati dijete s CF…
i prihvatiti dijete s CF
Imati dijete s CF nije ni~ija gre{ka.

To je bolno i `alosno, no nitko za to nije kriv.

Niti vi, niti va{e dijete ni obitelj ne trebate osje}ati krivnju ili
sram zbog toga. ^esto se javlja osje}aj ljutnje i frustracije s kojim
je te{ko `ivjeti i nau~iti kako se s tim pomiriti. Svatko ima neke
nenormalne gene, a roditelji s CF jednostavno imaju lo{u sre}u u
tome {to se ispostavilo da su oboje nositelji gena za CF.

Kada se postavi dijagnoza cisti~ne fibroze, vrlo je va`no pri-
hvatiti ~injenicu da va{e dijete ima cisti~nu fibrozu. Ne postoji
ba{ ni{ta na svijetu {to biste mogli napraviti da to promijenite.
[to prije budete vi i va{e dijete nau~ili `ivjeti s cisti~nom
fibrozom, to }ete prije nau~iti kako se s tim nositi i manje }e
vremena biti izgubljeno do po~etka u~inkovitog lije~enja.

Kako je CF tek nedavno otkrivena, ve}ina je ljudi, uklju~uju}i

neke lije~nike, mo`da tek ne{to malo o tome ~ula.

Vrlo se malo znalo o CF kada je otkrivena 1930.-ih godina i vrlo
je malo lijekova bilo na raspolaganju za lije~enje. Danas znamo
puno vi{e o CF i postoji mnogo vi{e lijekova, poglavito enzima i
antibiotika, koji bolesnicima omogu}uju znatno du`i i normalniji
`ivot.

U nekim slu~ajevima roditelji su du`e vremena svjesni da s
djetetom ne{to nije u redu, no nisu mogli doku~iti {to je tome

uzrok. Dijete je mo`da podvrgnuto brojnim pretragama i bilo
kod mnogih lije~nika prije negoli je dijagnosticirana CF. Ako ste
vi me|u takvim roditeljima, pro{li ste dug i te`ak put tra`enja
uzroka problema u va{ega djeteta. Sasvim je prirodno ako vas je
ta mukotrpna potraga uznemirila i poljuljala va{e povjerenje u
lije~nike, medicinske sestre i ostale zdravstvene djelatnike.
Va`no je zapamtiti da CF nije uvijek lako dijagnosticirati.

Kada se roditeljima prvi puta ka`e da njihovo dijete ima CF, oni
obi~no znaju vrlo malo o ovoj bolesti. Kada lije~nik objasni da je
bolest kroni~na i da nema lijeka, oni ostaju zaprepa{teni, a
ponekad i ljutiti. Du`e vrijeme mo`e biti potrebno da bi
prihvatili ovu ~injenicu.

Isprva mo`da ne vjerujete lije~niku i mislite u sebi:

• Je li to istina?

• Mo`e li moje dijete imati ovu bolest?

• Nema li on/ona ne{to drugo {to je lije~nik krivo
dijagnosticirao kao CF i {to se mo`e izlije~iti?

Ove misli normalno dolaze roditeljima na pamet
kad je dijagnoza postavljena ili ~ak kasnije.
Sumnjati je ljudski, ali jedno je vrlo va`no:

Ako va{e dijete ima neka ili sva obilje`ja,
ima pozitivan test znojenja i lije~nik vas
uvjerava da se radi o CF, va`no je suo~iti
se s tim ~injenicama.



Stanovit stupanj sumnji~avosti je normalan, no ne biste smjeli
dopustiti da vas sumnja sprije~i u suo~avanju sa stvarno{}u.
Danas je u ve}ini slu~ajeva mogu}e potvrditi dijagnozu
genetskim testiranjem.

Mo`ete potro{iti mnogo vremena, novaca i energije tra`e}i
drugu dijagnozu. To }e uzrokovati ka{njenje i bolje bi bilo to
vrijeme utro{iti na pomo} djetetu da {to prije zapo~ne s
programom lije~enja.

Kad je dijagnoza postavljena, {to prije se zapo~ne s lije~enjem to

bolje za dijete.

Lije~enje cisti~ne fibroze
Cisti~na fibroza je kroni~no stanje koje }e dijete imati do`ivotno.
Potrebno je pravilno lije~enje kako bi dijete moglo pre`ivjeti i
`ivjeti {to je mogu}e normalnije.

CF zahtijeva sljede}e vrste lije~enja:

FIZIKALNA TERAPIJA PRSNOG KO[A –
fizikalnu terapiju treba provoditi redovno i
do`ivotno

Fizikalnu terapiju propisuje lije~nik, a sastoji se
od niza postupaka i/ili tjelovje`be. Ova se
terapija primjenjuje radi pro~i{}avanja di{nih

putova koji su puni gustog sputuma, a trebalo
bi po~eti ve} u vrijeme postavljanja

dijagnoze.

Op}enito, va`no je fizikalnu terapiju provoditi:

• ujutro, odmah poslije ustajanja djeteta, prije doru~ka,

• poslije {kole ili prije spavanja.

Fizioterapijski postupci mogu se mijenjati prema savjetu
lije~nika ili fizioterapeuta. Vrijeme provedeno na terapiji ovisiti
}e o stanju plu}a va{ega djeteta. Va`no je da {to to~nije slijedite
upute lije~nika ili fizioterapeuta. Ako niste uspjeli svladati
potrebne tehnike, nemojte se ustru~avati pitati lije~nika ili
fizioterapeuta da vam ih poka`e ponovno.

Bitno je da fizikalna terapija postane sastavni dio dnevne rutine
va{ega djeteta, a mo`e biti ~ak i zabavna ako ju shvatimo kao
igru.

Djeca ~esto smatraju fizikalnu terapiju dosadnom, pa nalaze
razli~ite na~ine kako bi ju izbjegla. Vi morate od po~etka biti
~vrsti i ne dozvoliti svom djetetu da ovlada situacijom i
manipulira s vama. To se mo`e dogoditi kad prvi puta po~nete s
terapijom, a dijete je vrlo krhko i slabo. Mo`ete se sa`aliti nad
djetetom i po`eljeti udovoljiti njegovim `eljama. Fizikalna
terapija je te{ka, jer postavlja znatne zahtjeve pred vas i va{e
dijete te tra`i disciplinu. Zapamtite, ovo lije~enje je u najboljem
interesu va{ega djeteta, stoga nemojte popustiti bez doista
dobrog razloga, jer bi se to moglo pretvoriti u naviku.

KA[ALJ – ka{ljanje kod CF je vrlo dobra stvar, jer poma`e
~i{}enju plu}a



Morate odmalena ohrabrivati dijete da ka{lje i iska{ljava 'kako bi
se oslobodilo sluzi'. U {koli ili u prisutnosti stranih osoba djetetu
mo`e biti nelagodno, pa }e nastojati suspregnuti ka{alj. To }e
samo uzrokovati zadr`avanje vi{e sluzi i pove}ati izglede za
nastanak infekcije. Nemojte nikada dopustiti da se dijete srami
zbog iska{ljavanja kako za vrijeme fizikalne terapije tako ni
tijekom ~itavog dana. U zdrave djece ka{ljanje mo`e biti znak
prehlade, ali u va{ega djeteta ono je bitno za pro~i{}avanje plu}a.

[PORT – {port i fizikalne aktivnosti su vrlo va`ni

Mogu}e je zapo~eti samo s fizikalnom terapijom. Ipak, ako dijete
to `eli i mo`e, {port }e mu pomo}i pri iska{ljavanju i osloba|anju
od sluzi. Uz redovitu tjelovje`bu dijete }e fiziolo{ki oja~ati i mo}i
}e bolje disati. Dobro je ohrabrivati ga da barem malo vje`ba, no
nemojte mu to nametati. Nikada nemojte braniti djetetu da se
bavi tjelovje`bom, jer mu to mo`e puno pomo}i.

Koji je {port najbolji za va{e dijete?

To ovisi o va{em djetetu i mjesnim uvjetima. Svaki {port je dobar
ako va{e dijete u njemu u`iva. Preporu~uju se aktivni {portovi u
kojima se dijete kre}e, koristi se rukama i di{e duboko. Dobri su
primjeri nogomet, odbojka, plivanje i tr~anje.

ANTIBIOTICI – antibiotici su vrlo va`ni lijekovi za
odr`avanje djece s CF na `ivotu i u dobrom stanju

Antibiotici ubijaju mikroorganizme u di{nim putovima i poma`u
produ`enju `ivota djece s cisti~nom fibrozom {irom svijeta.

Ponekad }e va{e dijete morati uzimati antibiotike ~esto i kroz
du`e vremensko razdoblje. Ovi se lijekovi ~esto mogu
progutati, no ako su potrebni ja~i antibiotici treba ih davati
izravno u krvotok putem vene (intravenski). U tom slu~aju
dijete }e morati biti hospitalizirano. U nekim se zemljama
po~inju rabiti antibiotici koji se inhaliraju.

Ponekad su roditelji zabrinuti, jer misle da }e tako mnogo
jakih antibiotika na koncu na{koditi njihovoj djeci. Tome nije
tako. Mnoga su ispitivanja pokazala da su u~inci antibiotika u
CF gotovo uvijek povoljni.

Mikroorganizmi koji uzrokuju infekciju u plu}ima kod CF
nastoje 'nadmudriti' stare antibiotike, pa treba razvijati nove
antibiotike kako bi ih se pobijedilo. Iz tog razloga, 'obi~ni'
antibiotici u {irokoj primjeni nisu najbolji kod CF, pa se oni
koji se tu primjenjuju mogu ~initi neobi~nima.

CJEPIVA – cjepiva su tako|er va`na u sprje~avanju
infekcija

Cjepiva }e pomo}i sa~uvati va{e dijete od mnogih opasnih
bolesti. Dijete treba cijepiti protiv ospica, jer je ova bolest
osobito pogubna za plu}a djeteta s CF.

HRANA I ENZIMI – enzimi (dodaci gu{tera~i) vrlo su
va`ni kao pomo} djetetu u probavljanju hrane

ENZIMI

Enzimi gu{tera~e pomo}i }e djetetu u probavljanju hrane,
porastu tjelesne te`ine i normalnom rastu. Lije~nik }e vas



pou~iti kako dijete treba uzimati enzime, no tu postoje neka
pravila:

• Enzime treba uzimati prije jela, a ako lije~nik tako preporu~i, za

vrijeme jela.

• Enzime se ne smije uzimati poslije jela.

• Enzime se ne smije `vakati. Ako je potrebno, otvorite kapsulu i
dajte djetetu da proguta zrnca.

• Od rane dobi trebali biste dijete poticati da nau~i kako
progutati cijelu enzimsku kapsulu. S tim se mo`e po~eti kad
dijete navr{i 4 ili 5 godina. Mo`ete uvesti igru gutanja, poti~u}i
dijete da proguta kuhano zrno ri`e (ili gra{ka ili le}e) sa svojim
omiljenim napitkom. Potom mo`ete prije}i na ne{to drugo
veli~ine kuhanoga graha.
Nemojte tom ~inu gutanja pridavati preveliku va`nost, jer }e
dijete misliti kako je to jako te{ko u~initi. Dijete treba pohvaliti
kad prvi put proguta kapsulu. Ako dijete mo`e prirodno
gutati, ne}e se zadaviti kapsulom. Zapamtite, ako ste u vezi s
tim nesigurni ili boja`ljivi, va{e }e dijete tako|er osje}ati
nesigurnost i strah.

• Nikad nemojte djetetu dati hranu, osim vo}a, vo}nog soka i
vode, a da mu prije toga niste dali enzim. Zaboravite li djetetu
dati enzim s glavnim obrokom ili me|uobrokom, ta se hrana
ne}e probaviti i unijeti u djetetov organizam.

ZAPAMTITE

• Uvijek poti~ite dijete da redovno uzima enzime prije
glavnog obroka ili me|uobroka. Morati }ete dati primjer
svom djetetu tako {to }ete misliti na to.

• U {koli }e dijete morati samo uzimati enzime. Izvijestite
nastavnika o stanju va{ega djeteta i potrebi uzimanja
kapsula prije glavnih obroka i me|uobroka.

HRANA – dobra prehrana vrlo je va`na za dobro stanje
va{ega djeteta

Koju vrst hrane trebate davati va{em djetetu?

Nema nikakvih posebnih vrsta hrane za dijete s CF. Va{e dijete
mora dobivati normalnu uravnote`enu prehranu. To uklju~uje:

• Hranu s mnogo bjelan~evina i masti, kao {to su mlijeko,
gove|e meso, pile}e meso, riba, jaja, sirevi.

• Hranu bogatu kalorijama, kao {to su krumpiri, bu~a,
tjestenina, ri`a, grah, kruh i mlijeko. Dobre su sve vrste
mlijeka, pod uvjetom da je prokuhano ili pasterizirano.

Nikakva hrana nije zabranjena i va{e dijete mo`e jesti sve,
uklju~uju}i maslac i su{enu hranu. Hrana koju dijete uzima
pomo}i }e mu da oja~a obrambene sposobnosti organizma za
borbu protiv infekcije.

Obroke treba uzimati u odre|eno vrijeme i uvijek zapo~eti s
enzimima. Va{e dijete treba imati isti broj obroka kao i zdravo
dijete, no unos kalorija sa svakim obrokom morati }e biti ve}i
kako bi se uspostavila dostatna snaga za borbu protiv infekcije.



Hranjivi me|uobroci tako|er su va`ni, iako treba izbjegavati
previ{e redovitih me|uobroka tijekom dana. Dovoljna su 2 ili 3
visokokalorijska me|uobroka kroz dan. Trebate izbjegavati svom
djetetu davati slatki{e izme|u ili ~ak umjesto obroka.

Kako dijete postaje starije, morati }e po~eti shva}ati da je dobra
prehrana dio lije~enja. Bolje je da djetetu ne obe}avate dar kako
bi pojelo svoj obrok – djelotvornije }e biti ako dijete nagradite
nakon {to je pojelo obrok.

Djeca s CF gube vi{e soli od drugih, poglavito kad se puno znoje.
To se doga|a ljeti ili nakon napornije tjelovje`be. Dijete }e
morati piti puno teku}ine, a lije~nik mo`e propisati i slane
tablete. Umjetno aromatizirana pi}a se ne preporu~uju, jer ona
izazivaju osje}aj sitosti i mogu zamijeniti va`niju i hranjiviju
hranu.

Za pravilan odabir prehrane potrebno je to~no se pridr`avati uputa

lije~nika ili dijeteti~ara.

LIJE^ENJE CF NIJE LAKO

no svi roditelji s vremenom nau~e kako lije~iti svoje dijete s
CF

Iako }e biti te{ko kad prvi put zapo~nete s lije~enjem, to }e
postati rutinom kako budete u~ili i u praksi to primjenjivali. Va{e
}e dijete to lije~enje trebati do`ivotno, a to mo`e biti vrlo
zahtjevno.

Katkada su roditelji sumnji~avi glede lije~enja i pitaju se ne bi li
mo`da mogli prona}i izlije~enje negdje drugdje. Mnogi centri u

razvijenim zemljama ula`u velike napore ne bi li prona{li lijek,
no zasad ga nema. Veliki su izgledi da bi se u budu}nosti
genska terapija ili neka nova sredstva mogla pokazati
korisnima.

Neki roditelji ne vjeruju u dijagnozu CF i napu{taju propisano
lije~enje. Nema nikakvih ~udotvornih alternativa i prestanak
lije~enja ili posje}ivanja centra za lije~enje CF samo }e skratiti
bolesnikov `ivot. Upravo kao i boja o~iju, CF je ne{to s ~im se
pojedina osoba ra|a i {to se ne mo`e promijeniti. To je 'u
genima'. Morate isto tako zapamtiti da, ako je va{em djetetu
sada dobro, to je tako zahvaljuju}i lije~enju i skrbi koju je
primilo. Nikad se ne smije prestati s fizikalnom terapijom i
enzimima, ~ak ni ako dijete izgleda vrlo dobro.

Lije~nika }ete morati ~e{}e posje}ivati ako va{e dijete izgleda
slaba{no ili bolesno, te poglavito ako se ~ini da se stanje
pogor{ava. S lije~nikom trebate provjeriti sljede}e:

• da se lije~enje to~no provodi

• da se enzimi i antibiotici daju u ispravnoj koli~ini

• da se fizikalna terapija ispravno provodi

Ako se svi oblici lije~enja ispravno provode, mo`e
biti potreban pregled djeteta kako bi se utvrdilo
nije li nastala nova plu}na infekcija ili treba
potra`iti druge uzroke. Dopunsko
lije~enje mo`e zahtijevati prijam u
bolnicu radi primanja intravenskih
antibiotika.



Ako je djetetu toliko lo{e da ne mo`e provoditi fizikalnu terapiju
ili uzimati enzime, treba ga smjesta odvesti u bolnicu.

Bolnica
Jedno od pitanja {to ih postavljaju roditelji je postoji li
mogu}nost da njihovo dijete za vrijeme boravka u bolnici 'oboli
od neke te`e bolesti nego {to je to CF'.

Prijam u bolnicu obi~no zna~i da su potrebni posebni antibiotici
kako bi se svladala infekcija u djetetovim plu}ima. Opasnosti
povezane s neodlaskom djeteta u bolnicu radi takvog lije~enja
uvelike nadma{uju iznimno rijetku mogu}nost obolijevanja od
neke te`e bolesti.

Tro{kovi lije~enja
Lije~enje CF je vrlo skupo kad se u obzir uzmu tro{kovi za
antibiotike i boravak u bolnici. U nekim europskim zemljama
tro{kove lije~enja pokriva zdravstvena slu`ba. Tamo gdje to nije
slu~aj mo`ete zatra`iti pomo} od mjesnih vlasti/zdravstvenih
vlasti. Ve}e izglede i 'te`inu' obi~no imaju zahtjevi {to ih prema
mjesnim vlastima podnosi potporna bolesni~ka udruga nego
pojedina~ni roditelji.

Rodbina i prijatelji
Vi }ete sami odlu~iti kome i kada }ete kazati da va{e dijete
boluje od CF. Kasnije }e dijete mo}i samo odlu~ivati kome to
`eli re}i. Neki ljudi ne vole drugima govoriti o svojim
problemima i taj njihov izbor valja po{tivati. Me|utim, katkad

je utje{no i umiruju}e imati nekoga s kim se mo`e razgovarati,
osobito kad va{e dijete ima neko dugotrajno, kroni~no stanje.
Neke obitelji utjehu nalaze u vjeri i molitvi.

Va`no je da obavijestite bra}u i sestre djeteta s
CF
Poku{ajte im objasniti va`nost svakodnevne fizikalne terapije,
enzima i posjeta bolnici. Uvijek im pomognite shvatiti situaciju
odgovaraju}i na njihova pitanja najbolje {to mo`ete. Nemojte
zaborativi da i oni trebaju va{u ljubav i pozornost.

Mo`da }ete se osje}ati vrlo umorno sudjeluju}i u lije~enju i
istodobno vode}i doma}instvo. Tu ~esto mo`e 'usko~iti' rodbina,
npr. djedovi i bake, tete i kumovi. Oni mogu paziti na bolesno
dijete ili na drugu djecu kad ste vi preumorni ili morate obaviti
neke druge poslove. Oni isto tako mogu pomo}i pri fizikalnoj
terapiji.

Dobro je povjeriti se najbli`oj rodbini i prijateljima i kazati im
{to je to CF. Mo`ete ih ~ak i podu~iti kako da vam pomognu pri
lije~enju. Ne budu li jasno razumjeli narav bolesti, mo`da ne}e
shvatiti ni va`nost fizikalne terapije ili posjeta bolnici. Oni
moraju shvatiti da kad va{e dijete izgleda zdravo, to je tako
zahvaljuju}i ispravnom lije~enju bez kojega bi ono ubrzo postalo
vrlo bolesno.

Osjetite li da vam rodbina nije ba{ od pomo}i sa svojim
savjetima ili vas poku{avaju omesti u nastavljanju lije~enja,



dobro bi bilo nagovoriti ih da s vama posjete odjel za CF kako bi
im lije~nik objasnio situaciju.

Morate sami biti jaki kako biste pomogli va{em djetetu u
borbi s CF

Lije~enje mo`e biti te{ko za dijete i vi se mo`ete na}i u isku{enju
da mu dopustite predah. Me|utim, u najboljem interesu va{ega
djeteta je da ne prekidate niti smanjujete fizikalnu terapiju, enzime
ili posjete bolnici.

Osim CF, va{e je dijete zdravo u svakom drugom pogledu. Od
djeteta s CF se o~ekuje da }e pro}i kroza sva fizi~ka i psihi~ka
iskustva kroz koja prolazi svako zdravo inteligentno dijete. Ovo
}e dijete imati prehlade, upale grla, ozljede zadobivene u
{portskim aktivnostima i igri, kao i svako drugo dijete, bez obzira
na ~injenicu da ima CF.

Kako bude raslo, dijete treba poticati na samostalnost i pre-
uzimanje odgovornosti za svoje lije~enje. To se treba odvijati
polako, a teret lije~enja ne smije nikada po~ivati u potpunosti na

le|ima djeteta. Dijete ne mo`e samo provoditi lije~enje,
osobito dok je jo{ malo. U dobi od 18 ili 19 godina va{e }e
dijete biti samostalnije, no nije realno o~ekivati da }e se dijete
ili adolescent pona{ati jednako odgovorno kao i odrasla osoba.
Postupan prijenos odgovornosti za lije~enje zahtijeva pa`ljiv
nadzor. Bolje je dijete poticati na prihva}anje odgovornosti
negoli mu to nametnuti. Na taj }ete na~in mo}i raditi zajedno
s djetetom, kako biste se uvjerili da ispravno provodi sve mjere
lije~enja.

ZAPAMTITE: CF nije ni~ija gre{ka
• Niti vi, niti va{e dijete, ni nitko u va{oj obitelji ne treba se

sramiti zbog toga.

• Ako se dijete srami, ono }e nastojati to sakriti od svojih
prijatelja i svakog drugog. Mo`e prestati uzimati enzime i
osje}ati se nelagodno iska{ljavati pred drugima.

• Va{e se dijete mora osje}ati voljenim kao i svako drugo
dijete.

VA[E JE DIJETE NAJDRA@E. Vi niste sami.
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