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PriekSvards

Informativa materiala merkis ir palidzét pacientiem, kuri slimo ar
cistisko fibrozi (mukoviscidozi) un vinu vecakiem labak izprast
slimibu. Sis materials ir radies péc ECCACF ( European Community
Concerted Action for Cystic Fibrosis) iniciativas. Informacijas
materials ir tulkots daudzas valodas un izplatits daudzas valstis.
Teksta pamata ir izmantots Pasaules Veselibas Organizacijas un
starptautiskas cistiskas fibrozes asociacijas informativais materials.

Ja Jums rodas kadi jautajumi par gramata skartajam témam, mes
iesakam tos apspriest ar savu arstu. Pacientu atbalsta grupu
adreses noraditas informativa materiala beigas.

Mes esam pateicigi firmai Nanogen par informativa materiala
izdoSanu un izplatisanu. Mes ceram, ka ta palidzes izskaidrot CF
izcelsmi un rast atbildes par tas arstéSanu ka slimniekiem, ta
ari vinu gimeném.

E.Dequeker, J.J.Cassiman — EU CF-network
Department Human Genetics

University of Leuven, Belgium
www.cfnetwork.be
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Making the revolutionary routine™

Kas ir cistiska fibroze ?

Cistiska fibroze jeb mukoviscidoze ir biezi sastopama slimiba, ta
izplatita lielakaja dala Eiropas populaciju un ir vidéji vienam no 2500
jaundzimusiem bérniem. Tas nozimée, ka no 10.000 gada
dzimu$ajiem bérniem, Cetriem ir cistiska fibroze.
Cistiska fibroze ir genétiska slimiba, ar to var slimot gan zéni, gan
meitenes. Bérni jau piedzimst ar CF, nevis saslimst dzives laika. Tas
nozimée, ka CF nevar
“ pielipt” lidzigi ka infekcijas slimiba vai tikt “ parnesta” no viena
bérna otram. Ta ka bérns jau piedzimst ar CF, So slimibu sauc par
iedzimtu slimibu. CF atklaj bérniem, kuri ir mantojusi divus CF
génus: vienu no téva, otru — no mates. Individs, kuram ir tikai viens
CF geéns, tiek saukts par CF “nesé€ju” un ir vesels. Ar CF slims
bérns var piedzimt tikai tada gadijuma, ja abi vecaki ir CF géna
neseji.
Slimniekiem CF izpauZas |oti atskirigi un dazadas smaguma
pakapés. Slimiba skar dazadus kermena organus,
galvenokart, plausas, zarnas, aknas un aizkunga dziedzeri.
Dalai bérnu galvenas problémas ir saistitas ar plausam,
dalai — ar zarnam. Bérnu gariga attistiba ir normala.

Musdienas cistisko fibrozi izarstét vél nav iespgjams.
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Kas notiek plausas?

Glotas, ko izdala vesela cilveka bronhu dziedzeri, ir
Skidras, bet CF slimniekiem tas ir loti biezas un
staipigas.

Tas sakrajas elpcelos, trauce gaisa plusmu,
aizsprosto sikos elpcelus un rada labveligu vidi
baktériju attistibai, ta izraisot iekaisumu. Tapéc ir tik
svarigi regulari attirit elpcelus ar fizioterapijas
metodem.
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Kas notiek aizkunga dziedzeri ?

Aizkunga dziedzeris ir loti nozimigs organs, kas nodrosina baribas sagremos$anu. Tas
izstrada fermentus, kas palidz saSkelt uznemto baribu. Zarnas spéj uzsukt tikai saSkeltas
baribas vielas. CF slimniekam aizkunga dziedzera izvadkanalus nosprosto biezs sekréts,
tapéc fermenti nevar uznemtajai baribai piek|ut un ta netiek sagremota. Organisms
nesaskelto baribu izmantot nespé€j un ta tiek izvadita ar izkarnijumiem.

Aizkunga dziedzeris tatad nodrosina baribas pilnigu sagremo$anu un bérna normalu
attistibu. CF slimniekiem aizkunga dziedzeris nestrada pareizi. Ja CF slimnieki netiek
arsteti, to izkarnijumi ir liela apjoma ar nepatikamu smaku, ko rada nesaskeltas baribas
vielas. Izkarnijumi satur tauku pilienus, peld tGdenti, un tos no autiniem (podina) ir grati
izmazgat. Izkarnijumu krasa salidzinajuma ar vesela bérna izkarnijumu krasu biezi ir
balaka. Bernam ar CF var but caureja, miksta védera izeja, “ uzpusts” veéders un sapes
védera, jo zarnas ir liels nesaskeltas baribas daudzums. Ja nesaskelta bariba sablivejas,
zarnas var tikt nosprostotas.

\_plausas, klepojot



Kad jédom 5 par CiStiSkO fibl"OZi 9 3.attéls parada gimeni, kura abi vecaki ir CF géna neséji un $i géna
parmantojamibu bérniem
Pirmie CF simptomi var paradities jebkura vecuma, bet vairuma
gadijumu tos novero jau pirmajos divos dzives gados.
. . I Tevs Mate
Simptomi, kas raksturigi CF: CF géna neséis CF géna neséja

* biezs klepus ar biezam glotam (krepam),

e biezas pneimonijai lidzigas saslim$anas,

e aizkaveta augSana un kermena masas zudums, lai gan apetite ir
normala vai pat |oti laba,

e zarnu darbibas traucejumi,

e zarnu nosprosto$anas jaundzimuso perioda.

Vel viena raksturiga ipatniba bérniem ar CF - |oti sali sviedri.

Visiem cilvekiem sviedri ir sali, bet CF slimniekiem sviedru salums

ir |oti izteikts.

Pirmie to parasti pamana vecaki, bérnu skupstot vai redzot sals [ ‘ ‘
kristalinus uz adas. Analizi, ko izmanto CF diagnozes Barns B&rns B&rns Barns

apstiprinaSanai, sauc par “ sviedru provi”, un ta pierada palielinatu vesels CF géna neséjs CF géna neséjs slims ar CF
sals daudzumu sviedros. | | | |

Ka cistiska fibroze tiek parmantota no
vecakiem?

Lielu dalu pazimju individs manto no vecakiem un vecvecakiem
(senc¢iem). Acu un matu krasa, augums un daudzas citas iezimes
nosaka musu individualitati.

Dazreiz var parmantot ari slimibu, ka tas notiek CF gadijuma.
Bérnam bus CF, ja vin§ mantos divus CF génus — vienu no téva,

vienu no mates - $i géna neségjiem.
- ; ) . ) 25% 50% 25%
Tadu parmantosanas veidu sauc par autosomali recesivu.



Vecaki, kuru beérns slimo ar CF, ir veseli, lai gan viniem katram ir

viens normals géns un viens CF géns, kuru vini savukart mantojusi

no saviem vecakiem. Gadijuma, ja katrs no vecakiem nodos savam
bérnam vienu CF génu, bérns bus slims ar CF. Tatad:

o tikai tada gadijuma, ja abi vecaki ir CF géna nesgji, gimené var
piedzimt ar CF slims bérns,

* beérns bus slims ar CF tikai tad, ja vin§ sanems divus CF géenus
no abiem vecakiem — pa vienam no katra,

e bérnam CF nebus, ja ving no vecakiem parmantos vienu CF
génu, bet otru — normalu génu. Tada gadijuma bérns, tapat ka
vina vecaki, bus CF géna neséjs.

Eiropas populacijas no katriem 25 cilvékiem vidgji viens ir CF gena

neséjs. Tadejadi aptuveni vienam no 2500 jaundzimusajiem ir

cistiska fibroze. Dazadas Eiropas populacijas Sie skaitli nedaudz
atskiras.

Gimené, kura mate un tévs abi ir CF géna neséji, varbutiba, ka

bérnam bils CF, ir 1:4 - 25%. Ari tad, ja gimené jau ir viens vai pat

vairaki bérni ar CF, risks, ka nakosais bérns piedzims slims, bus
tads pats — 25%. Varbutiba, ka bérnam bus CF ir lidziga ruletes vai
kaulinu spélu rezultatam - ir iespéja, ka viens un tas pats
nelaimigais cipars “uzkrit” vairakkart. Bet var notikt ari ta, ka
vecakiem - CF géna nesé€jiem - piedzims daudz bérnu, un tie visi
bus veseli.

Musdienas ir izstradati molekulari-genétiski testi, ar kuriem var
noteikt lielako dalu slimibu izraiso$as parmainas CF géna, ka ari
atklat lielako dalu CF géna neséju. Analizei nepiecieSams niecigs
asins daudzums vai ari uztriepe no vaiga glotadas.

Sis genétiskas analizes var izdarit ari prenatali (gratniecibas laika),
izmantojot amnija Skidrumu vai horija barkstis.

Precizai diagnozes interpretacijai ir nepiecieSams zinat, vai virietis,
kuru izmeklg, ir biologiskais tévs vél nedzimusajam b&rnam.

Ja kads vélas noskaidrot, vai vin§ nav CF géna neséjs, iesakam
griezties Valsts Mediciniskas genétikas centra.

Adrese:

Riga, B/O Valsts SIA Bérnu slimnica “ Gailezers”, Valsts
Mediciniskas Genétikas centrs, dr. Zita Kramina, tel. 7-536786.

Musu bernam ir cistiska fibroze ...... ja,
musu bérns ir slims.

Neviens cilvéks nav vainojams ar CF
slima bérna piedzimsana.
Tas ir sapigi un bédigi, bet
neviens nav vainigs.

Ne Jus, ne Jusu bérns, ne
paréjie gimenes locekli
nedrikst justies vainigi vai
kaunéties par $o faktu.
Diezgan biezi mac dusmas un
vilSanas sajuta, kuras gruti
parvarét un ar notiekoso
samierinaties. lespéjams, ka
mums katram ir kads
patologisks géns un tikai CF
slimnieka vecakiem nav
laiméjies taja zina, ka vini abi ir
CF géna neséji.



Kad CF diagnoze apstiprinata, ir loti svarigi samierinaties ar faktu,
ka Jusu bérnam ir CF. Neviens visa pasaulé to nespétu mainit, lai
ari ko Jus daritu. Jo atrak Jus un bérns iemacisieties ar So faktu
sadzivot, jo atrak bus iespéjams sakt efektivu arstésanu.

CF (mukoviscidoze) ir tikai nesen atklata slimiba, tapéc
vairums cilvéku, taja skaita ari dala arstu, ir saméra maz par
to informéti.

Loti maz par CF bija zinams tas atklasanas laika —1930-tajos
gados un tikai dazas zales bija izmantojamas tas arstésSanai. Tagad
par CF ir zinams daudz vairak, un tas arstésanai izmanto daudzas
zales — galvenokart, fermentus un antibiotikas. Tas dod iespéju
slimniekam dzivot daudz ilgaku un pilnvertigaku dzivi.

DaZos gadijumos vecaki jau ilgaku laiku apzinas, ka vinu bérns nav
vesels, bet nespéj atrast tam iemeslu. Var but apmekléti jau daudzi
arsti un izdaritas visdazadakas analizes, pirms tiek diagnosticeta
CF. Ja Jus esat So vecaku skaita, Jums ir nacies iet ilgu un gratu
celu, meklgjot iemeslu Jusu bérna veselibas problémam.

Tas ir dabiski, ka Jus esat noraiz€jies un zaudgjis uzticibu arstiem,
masinam un citiem veselibas aprupes darbiniekiem. Ir svarigi
atceréties, ka CF nav viegli diagnosticéjama slimiba.

Kad vecakiem peksni pazino, ka bérnam ir CF, vini par $o slimibu
parasti zina loti maz. Atklajot, ka slimiba ir hroniska un
neizarstéjama, vecaki jutas Sokéti, dazkart pat dusmigi. Paiet
ilgaks laiks lidz vini ar o faktu samierinas.

Pirmaja mirkli Jus arstam nenoticat un domajat:

e vai patiesi ta ir?

e vai manam bérnam var but $ada slimiba?

e vai tikai ta nav kada cita saslim$ana, kuru ir iespéjams izarstet?
Tadas domas bieZi rodas gan slimniekam, gan vina vecakiem.
Saubities ir cilvécigi, bet viena lieta ir loti svariga:

ja Juasu bérnam ir CF raksturigie simptomi, pozitiva “sviedru
prove” un ja Juasu arsts ir CF diagnozi apstiprinajis, ir svarigi
So faktu akceptét.

Zinamas Saubas ir normala paradiba, bet Jus nedrikstat tam |aut
kavet aptvert realitati. Musdienas vairakuma gadijumu iesp€jams
CF diagnozi apstiprinat ar genétisku testu.

JUs varat zaudét daudz laika, naudas un energijas, meklgjot citu
diagnozi. Tas tikai aizkaves sniegt palidzibu bérnam, cik atri vien
iespejams.

Kad slimiba ir diagnosticéta, tad jo atrak tiek uzsakta
arstésana, jo labak.

Cistiskas fibrozes arstésana

CF ir hroniska slimiba, bérnam ta bus visu vina turpmako dzivi. Lai
izdzivotu un dzive butu péc iesp€jas pilnvertigaka, bérns ir pareizi
jaarste.

CF arstésanai nepieciesamas sekojosas terapijas metodes.



REGULARA KRUSKURVJA FIZIOTERAPIJA - t3 ir
nepiecieSama visu dzives laiku.

Fizoterapiju (kustibu terapiju) nozimé arsts un taja ietilpst dazadas
proceduras un/vai vingrojumi. Procediru meérkis ir iztirit no
elpceliem biezas glotas un tas jasak tiklidz ir noteikta diagnoze.

Fizioterapijas proceduras ir svarigi veikt
e no rita, tikko bérns pamodies, pirms brokastim
e péc skolas vai pirms gulét ieSanas.

Fizioterapijas ritmu var variet atkariba no Jusu arsta vai
fizioterapeita ieteikumiem. No pateréeta laika, ko Jus Siem
vingrinajumiem veltisit, bus atkarigs Jusu bérna plausu stavoklis. Ir
loti svarigi precizi sekot arsta vai fizioterapeita noradijumiem. Ja
Jums veél neveicas ar tehnisko izpildi, nekautréjieties arstu vai

fizioterapeitu atkartoti izjautat un lugt paradit
vingrojumus.

Svarigi, lai fizioterapija klutu par ikdienas
sastavdalu Jusu bérna dzivé un ir jauki,
ja to var parverst par rotalu. Bérnam
biezi vien kustibu terapija liekas
apgratino$a, un ving mégina no tas
izvairities. Ta¢u Jums jabut nelokamiem
jau no pasa sakuma, Jus nedrikstat atlaut
bérnam noteikt situaciju un manipulét ar
Jums. Tas var gadities, kad jus pirmo reizi
uzsakat arstéSanu un Jusu bérns ir |oti
nespéecigs un vajs.
Jums bérna ir zeél un Jus censaties
vina vélmes apmierinat.
Kustibu terapija ir gruta,
jo prasa no

Jums un Jusu bérna laiku un disciplinu. legauméjiet, ka Si
arsteéSanas metode ir tikai JUsu bérna interesés un $o proceduru
atlikSana pat kadu svarigu iemeslu dé| var klut par bistamu
ieradumu.

ATKLEPOSANA - tai CF gadijuma ir loti liela nozime, jo ta
palidz attirit plausas.

Jums jaiedrosina Jusu bérns atklepot jau no agras bérnibas, lai
attiritu elpcelus no biezajam glotam. Skola un svesnieku klatbutne
JUsu bérns var kautréties klepot un censties klepu apspiest. Tas
var radit tikai glotu vel lielaku sablivéjumu elpcelos un sekmét
infekcijas attistibu. Nekad nepielaujiet, ka Jusu bérns kaunas
klepot fizioterapijas seansa, ka ari jebkura cita vieta un laika.
Veselam bérnam klepus var bt pazime, ka vin$ ir saaukstgjies,
bet JUsu bérnam tas ir pats svarigakais veids, ka attirit plausas.

SPORTS - sportam un fiziskiem vingrinajumiem ir |oti liela
nozime.

Ir iespéjams sakt arstésanu tikai ar kustibu terapiju. Tomer, ja Jusu
bérns vélas nodarboties ar sportu, tas palidzés vinam atklepot un
atbrivoties no glotam. Regulari vingrinojumi bérnu fiziski
nostiprinas un vins spés labak elpot. Ir labi iedrosinat bérnu kaut
uz nelieliem vingrojumiem, bet nevajag tos uzspiest. Nekad
neaizkavéjiet bérnu no fiziskiem vingrojumiem, jo tie vinam var |oti
palidzet.

Kurs ir labakais sporta veids Jusu bérnam?

Tas ir atkarigs no Jusu bérna stavokla un vietéjam iespéejam.
Jebkurs sporta veids, kas Jusu bérnam sagada prieku, ir labs.
leteicamaki ir aktivi sporta veidi, kad bérns daudz kustas, aktivi
kustina rokas un dzili elpo. Ka piemérus var minét: futbolu,
volejbolu, peldéSanu un skrieSanu.



ANTIBIOTIKAS- ir loti svarigas zales- tas palidz CF
pacientiem dzivot un justies labi.

Antibiotikas iznicina mikroorganismus, kas iekluvusi bérna plausas
un palidz pagarinat ar CF slimo bérnu un pieauguso dzives ilgumu
visa pasaulée.

Dazreiz Jusu bérnam antibiotikas jalieto biezi un ilgstosi. Parasti tas
lieto tablesu veida - norijot, bet, ja nepiecieSama spécigaka
antibiotiku iedarbiba, tas injicé tiesi asinsrité — véna. Sados
gadijumos bérnam nepiecieSams atrasties slimnica. Dazas valstis
uzsakta antibiotiku ievadi$ana, tas ieelpojot (inhal€jot).

Dazkart vecaki uztraucas, jo doma, ka liels daudzums stipru
antibiotiku nodaris bérna organismam launumu. Tas ta nav. Daudzi
petijumi ir pieradijusi, ka antibiotikam CF arstéSana gandriz vienmer
ir pozitivs efekts.

Biezi vien patogenie mikroorganismi, kas izraisa infekciju CF
slimnieka plausas, klust nejutigi (rezistenti) pret antibiotikam, tapec
tiek raditas arvien jaunas antibiotikas, lai cinitos ar tiem. Si iemesla
dé| biezak lietotas antibiotikas CF slimniekiem ieteicams aizvietot
ar jaunakas paaudzes retak lietotam antibiotikam.

VAKCINACIJA - ir loti svariga, ta aizkaveé infekciju rasanos.

Vakcinacijas palidz Jusu bérnam izvairities no daudzam bistamam
slimibam. Jusu bérnam obligati jabut vakcionétam pret masalam, jo
Si slimiba ir |oti bistama CF slimnieka plausam.

UZTURS UN FERMENTI -

Aizkunga dziedzera fermenti ir svarigi, lai palidzétu saskelt
baribu bérna zarnas.

FERMENTI.

Aizkunga dziedzera fermenti palidz saskelt baribu Jusu bérna
zarnas, lai vins normali pienemtos svara un attistitos.

Jusu arsts Jums iemacis, ka pareizi lietot fermentus, bet ir janem
véra dazi pamatlikumi:

e Fermenti jalieto pirms €Sanas un, ja arsts iesaka, éSanas laika;
e Fermenti nav jalieto péc éSanas;

* Fermenti nav jasakos|a. Ja nepiecieSams, kapsula ir jaatver un
jadod bernam norit granulas;

e Jums jaiedroSina bérns jau no agras bérnibas - 4-5 gadu vecuma
norit veselu fermentu kapsulu. Jus to varat uzsakt ka rotalu,
pamudinot bérnu norit apceptus risu graudus, zirmus vai leécas,
uzdzerot vina iemiloto dzérienu.

Nevajag kapsulas noriSanu parvérst par lielu notikumu, jo tad
bérns

saks domat, ka tas ir |oti gruti izdarams. Kad bérns pirmo reizi
norij kapsulu, vin$ ir jaapbalvo. Ja bérns kapsulu norij dabiski,
vin$ ar to neaizrisies. Atcerieties, ja JUs pats jutaties nedro$s un
baidaties, ari

Jusu bérns jutisies nedroSs un baidisies.

* Nekad nedodiet bérnam edienu, iznemot auglus, auglu sulas un
udeni, ja vispirms neesat iedevusi fementus. Ja Jus esat
aizmirsusi fermentus iedot maltites vai uzkodu laika, bariba netiks
sagremota un bérna organisms to nevarés izmantot.

ATCERIETIES

e Vienmer iedroSiniet Jusu bérnu ienemt fermentus pirms maltites
vai uzkodas. Jums nepiecieSams radit bérnam piemeéru, to
vienmer atceroties.

e Skola Jusu bérnam pasam jalieto fermenti. Pastastiet skolotajam

par sava bérna slimibu un nepiecieSamibu lietot kapsulas pirms
édienreizem.

) ‘
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UZTURS
Labs uzturs ir loti svarigs, lai Jusu bérns justos labi.

Kada veida édieni ir jadod Jasu bérnam?

Bérnam ar CF speciali édieni nav vajadzigi. Jusu bérnam jasanem

normala sabalanséta diéta, kura ir:

e Uzturvielas ar augstu olbaltumvielu un tauku saturu - tadas ka
piens, liellopu gala, vistas gala, zivis, olas, siers.

e Uzturvielas ar augstu kaloritati - kartupeli, kirbji, makaroni, risi,
pupas, maize un piens. Jebkur$ piens ir labs, tikai tam jabut
varitam vai pasterizétam.

Nekadi edieni nav aizliegti, Jusu bérns var ést it visu. Bérna uzturs
palidzés nostiprinat vina organisma aizsargspéjas cina ar infekcijam.
Maltites jaietur noteiktos laikos, pirms tam dodot fermentus.
Edienreizu skaitam jabit tadam pasam ka veselam bérnam, bet
katras maltites kaloritatei jabut augstakai, lai palielinatu organisma
pretoSanas spé€jas infekcijam. Svarigas ir ari uzkodas starp
édienreizém - optimali 2-3 reizes diena. Starp édienreizém vai
edienreizu vieta jaizvairas dot saldumus.

Kad beérns klust vecaks, vinam ir svarigi saprast, ka labs un pareizs
uzturs ir neatnemama arstéSanas dala. Nesoliet bernam dargu balvu
par édiena apésanu - daudz efektigak ir apbalvot péec tam.

Ar CF slimie bérni zaude vairak sals neka citi bérni, it seviski, ja vini
daudz svist, pieméram, vasara, pec fiziskas piepules un sporta
nodarbibam. JUsu bérnam tapéc ir jadzer daudz Skidruma un
vajadzibas gadijuma Jusu arsts var ieteikt ari sals tabletes. Maksligi
aromatizeti un iekrasoti dzerieni nav ieteicami, tie tikai piepilda
bérna kungi un taja nepietiek vietas pilnvértigakam uzturam.

Lai nodro$inatu kalorijam pietiekami bagatu un sabalansétu uzturu,
Jums stingri jaievéro Jusu arsta vai dietologa noradijumi.

CISTISKO FIBROZI ARSTET NAV VIEGLI,

bet visi vecaki to iemacas

Arsté8ana sakuma Jums sagadas lielas gritibas, vélak, darbojoties
un daudz ko iemacoties, ta k|us vieglaka, ierasta. Ta bus
nepiecieSama visu turpmako dzivi un daudz prasis ka no bérna, ta
ari no vecakiem.

Dazreiz vecaki Saubas par arstésanas pareizibu un doma par
iespéju atrast citu vietu, kur bérnu varétu izarstét. Attistitajas valstis
daudzi institati citigi strada, lai rastu iespéju izarstet CF, bet
pagaidam tas ir nesekmigi. lesp€jams, ka te varés palidzet genu
terapija vai citas jaunas arstéSanas metodes.

Dazi vecaki netic CF diagnozei un partrauc nozimeto arstéSanu.
Tomeér nekadas citas izveles nav, un tapéc, partraucot terapiju
vai neapmeklgjot CF arstéSanas centru, slimnieka dzives
ilgums samazinasies. Lidzigi acu krasai, CF ir kaut kas ar
ko cilvéks jau ir piedzimis un to nevar izmainit. Tas ir ”
génos”.

Jums jaatceras - ja JUsu bérns patreiz jutas labi, tad tas ir r
tikai pateicoties pareizai arsté$anai un aprupei.

Fizioterapiju un fermentu lietoSanu nekad nedrikst

partraukt, pat, ja bérns jutas un izskatas |oti

labi.

Jums arsts bus jaapmeklé biezak, ja

bérns jutisies vargs vai slims, it seviski,

ja liksies, ka bérna stavoklis klust

sliktaks. Kopigi ar arstu parbaudiet vai:

e ArstéSanas kurss tiek precizi ievérots;

* Fermenti un antibiotikas tiek lietoti
pareizos daudzumos;

e Fizioterapijas metodes tiek pielietotas
pareizi.



Ja visi Sie noteikumi tiek izpilditi, tad japarbauda, vai nav jauna
plausu infekcija, vai jamekle vel citi iemesli.

Papildus arstésanai var but nepiecieSama bérna ievietoSana
slimnica un antibiotiku ievadi$ana vena.

Slimnica

Viens no jautajumiem, ko vecaki uzdod, ir — vai vinu bérns slimnica
nevar inficeties ar sliktaku slimibu neka CF. levietoSana slimnica
parasti nozimé, ka ir nepiecieSamas antibiotiku injekcijas cinai ar
infekciju Jusu béerna plausas. Ja Jus hospitalizacijai nepiekritat,
risks daudzkart parsniedz |oti reto iespéju inficeties ar “ sliktaku “
slimibu.

Arstésanas izmaksas

CF arstesana ir |oti darga (antibiotiku cena, uztureéSanas slimnica).
Dazas Eiropas valstis $os arstéSanas izdevumus sedz veselibas
aprupes iestades. Valstis, kur tas ta nav, Jus varat meklét palidzibu
vietéjas pasvaldibas un veselibas aprupes organizacijas. Labaki
panakumi bus, ja valsts varas strukturu palidzibu ltugs pacientu
atbalsta grupas nevis individuali vecaki.

Radi un draugi

Jus variet izvéleties, kas un kad pastastis bérnam, ka vinam ir CF.
Velak Jusu bérns varés pats izlemt, kam pastastit par savu
slimibu. Dazi cilveki nevelas stastit citiem par savam problemam
un vinu izvéle ir jarespekté. Tomer dazreiz, it seviski, ja jusu
bérnam ir ilgstoSa hroniska slimiba, ir labi, ja ir kads ar ko
parunat, tas nomierina. Dazreiz gimenes atrod mierinajumu
religija un ltigSanas.
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Ir svarigi informét slima bérna bralus un
masas.

Meéginiet izskaidrot viniem, cik svariga ir ikdienas fizioterapija,
fermenti un hospitalizacija. Palidziet viniem saprast situaciju, cik
labi vien varat, vienmér atbildiet uz visiem vinu jautajumiem.
Atcerieties, ka ari viniem nepiecieSama Jusu milestiba un
uzmaniba.

Jus varat pagurt, ja, palidzot arste$ana, Jums vienlaicigi bus javeic
ari visi majas darbi. Jums biezi var palidzet radinieki, ka,
pieméram, vecvecaki, tantes un krustvecaki. Vini var pieskatit slimo
bérnu vai paréjos bérnus, kad Jus esat noguris vai Jums ir citi
pienakumi. Vini var but labi paligi fizioterapija.

Tas palidzes uzticéties Jusu tuvakajiem radiem un draugiem un
izstastit viniem, kas ir cistiska fibroze. Jus varat viniem iemacit ka
palidzet bérna arstéSana. Bez skaidras izpratnes vini nevarés
novertét fizioterapijas un hospitalizacijas nozimi. Radiniekiem
jasaprot, ka, ja Jusu bérns izskatas vesels, tad tas ir panakts ar
pareizu arstéSanu, bez tas vina stavoklis strauji pasliktinatos.

Ja Jus jutat, ka radi nepalidz vai pat arstéSanas procesa Jums
trauce, parlieciniet vinus atnakt lidz uz CF kliniku un ludziet, lai
arsts viniem izskaidro situaciju.

Jums jak|ust stipriem, lai palidzétu savam bé&rnam cinities
ar CF.

lespéjams, ka bérns nogurs no arstéSanas, vinam ta apniks un
Jums var rasties velésanas terapiju uz laiku partraukt. Tomeér tikai
Jusu bérna intereseés ir, lai JuUs nepartrauktu vai nesamazinatu
fizioterapiju, fermentu lietoSanu un arsta apmeklejumus.
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Ar CF slimais bérns citadi ir pilnigi normals un vinam bus jasastopas
ar tadam pasam fiziskas un garigas attistibas problemam ka jebkuram
citam - veselam bérnam. Vinam bus saposs kakls, saaukstésanas,
sporta un spélu traumas tapat ka visiem bérniem.

Kad Jusu bérns klus vecaks, velams vinu iedrosinat k|ut
neatkarigakam un pasam uznemties atbildibu par savu arstéSanu.
Tomeér tam janotiek pakapeniski un arstéSanas smagumu nekad pilniba
nevajadzetu novelt tikai uz Jusu bérna pleciem. Bérns nav spégjigs
arstésanu veikt viens, it seviski, kamér vins vel ir mazs. 18 un 19 gadu
vecuma Jusu bérns bus jau neatkarigaks, bet ari tad ir nereali gaidit
no bérna vai pusaudza pilnigu atbildibu. ArstéSanas gaitai ir ripigi
jaseko. Labak ir, ja Jus iedrosSinat bérnu uznemties atbildibu, nevis
piespiezat to darit ar varu. Tas Jums laus but parliecinatiem, ka
arstésana norit pareizi.

ATCERIETIES: CF gadijuma neviens nav vainigs,

ka bernam ir CF.

e Ne Jums, ne JUsu bérnam vai kadam citam gimené nav jakaunas
par to.

e Ja bérns kaunésies un vin§ méeginas to noslépt no draugiem un
citiem cilvekiem, vin§ var partraukt fermentu lietoSanu un méginat
neklepot sabiedriba.

e Jusu bérnam jajut, ka vins tiek miléts tapat ka citi berni.

Jus neesat vieni pasi.

Papildus informaciju var sanemt :

Latvija: MIVA (mukoviscidozes invalidu un vecaku asociacija) Riga, Prasu iela 3, k.2, dz.42,
LV 1057, priek§s&dataja Adele Brizga, tel. 251710, arste Vija Svabe, tel.darba -7-622297

Austria: Austrian CF Association, Himmelreichweg 8, A-6112 Wattens

Belgium: Assoc. Belge de Lutte contre la Muscoviscidose,

Belgische vereniging voor strijd tegen Muscoviscidose, J. Borlélaan 12, 1160 Brussels, Belgium
Bulgaria: Cystic Fibrosis Assoc. of Bulgaria, Research Institute of Pediatrics,

Medical Academy, D. Nesterov str.ll, 1606 Sofia, Bulgaria

Czechoslovakia: The Club of Parents and Friends of Children with CF,

Bitouska 1226/7, Praha 4 140 00 Czechoslovakia

Denmark: Danish Cystic Fibrosis Association, Hydrebakken 246, DK-8800 Viborg, Denmark
Estonia: Estonian Cystic Fibrosis Society (ECFC) 23 Riia St. Tartu, EE2400, Estonia

Finland: Pulmonary Association Heli, Hoikka Resource Centre, Hoikantie 15, FIN -38100
Karkku, Finland

France: Association Franc¢aise de Lutte contre la Mucoviscidose, 76, rue Bobillot, 75013 Paris,
France, et SOS Mucoviscidose, ZAC de la Bonne Rencontre, 1 voie Gallo-Romaine,

77860 Quincy-Voisins, France

Germany: German CF Association (Mukoviszidose e.\)), Bendenweg 101, D-53121 Bonn, Germany
Greece: Hellenic Cystic Fibrosis Assoc., Parashou & Papathimiou Str. No.6, Athens 11475, Greece
Hungary: CF Foundation, H1124 Burok-u 15, Budapest, Hungary

Iceland: Cystic Fibrosis Assoc., of Iceland, Barnaspitali Hringsins, Landspitalinn v/Baronsstig,
101 Reyjavik, Iceland

Ireland: Cystic Fibrosis Assoc. of Ireland, CF House, 24 Lower Rathmines Road, Dublin 6, Ireland
Israel: Israel Cystic Fibrosis Assoc., 5 Shderot Hayeled, Ramat Gan, Israel 52444

Italy: Lega Italiana delle Associazioni per la lotta alla Fibrosi Cistica, presso Ospedale Civile
Maggiore, Piazzali A. Stefani 1, 37126 Verona, ltaly.

Luxembourg: Association Luxembourgoise de Lutte contre la Mucoviscidose asbl (ALLM),
B.P.212, L-3403 Dudelange (Luxembourg)

Macedonia: Macedonian Cystic Fibrosis Association (MVCFA), CF Centre-Pediatric Clinic,
Vodnjanska 17, 91000 Skopje, Macedonia

The Netherlands: Bureau NCFS, Dr. A. Schweitzerweg 3, 3744 JN Baarn, Netherlands
Norway: Norwegian Cystic Fibrosis Association, Postbox 4568 Torskov, 0404 Oslo, Norway
Poland: Polish Society Against Cystic Fibrosis, 32-510 Jaworznol, ul. Chopina 61, Poland
Portugal: Associac¢o Portuguesa de Fibrose Quistica, Apartado 9824,

1911 Lisboa Codex, Portugal

Romania: Romanian CF Association, Str. Gh. Doja nr.14, 1900 Timisoara, Romania

Russia: National Russian CF Association, Russian CF Centre, Moskvozeshie 1, 115478
Moscow, and State Research Centre for Pulmonology, Roentgen st.12 197089, St. Petersburg,
Russia

Spain: Federacion Espanola de F.Q., Av. Campanar - 106, 30 6a, 46015 Valencia, Spain
Sweden: Swedish Cystic Fibrosis Association, Box 1827, 751 48 Uppsala, Sweden
Switzerland: Schweizerische Gesellschaft fiir Cystische Fibrose (Mucoviscidose),
Bellevuestrasse 166, 3095 Spiegel/Bern, Switzerland

Turkey: CF & Pediatrics Respiratory Disease Association, Hacettepe University,

06100 Ankara, Turkey

Ukraine: National Academy of Sciences of Ukraine, Institute of Molecular Biology and
Genetics, 150, Zabolotnogo Str., Kyiv 03143, Ukraine

United Kingdom: Cystic Fibrosis Trust, 11 London Road, Bromley, Kent BR1 1BY, UK



