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PREDGOVOR

Ovaj prirucnik je pripremljen sa ciliem da pomogne obolelima od
cisti¢ne fibroze i njihovim roditeljima da bolje razumeju bolest. On je
deo evropske inacijative u okviru European Concerted Action for
Cystic fibrosis, i preveden je na vise jezika. Osnovu ovog teksta
¢ini priru¢nik Svetske Zdravstvene Organizacije (WHO, World
Health Organisation) i medjunarodnog udruzenja za cisti¢nu fibrozu
(ICF(M)A, International Cystic Fibrosis (Mucovicidosis) Association).

Ukoliko imate bilo koje pitanje koje se odnosi na podatke
navedene u ovom priru¢niku, preporu¢ujemo vam da se obratite
vasem lekaru .Adrese udruzenja za cisti¢nu fibrozu navedene su
na kraju ovog priru¢nika.

Posebno se zahvaljujemo Nanogen-u na Stampanju i distribuciji
ovog prirucnika. Nadamo se da ¢e on pomoci obolelima od
cisticne fibroze i njihovim roditeljima da bolje razumeju samu
bolesti i sagledaju porodi¢nu situaciju.
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STA JE CISTICNA FIBROZA?

Cisti¢na fibroza je Cesta bolest, koja u vecini evropskih populacija
pogadja jedno od 2500 novorodjencadi. To prakti¢no znaci, da ¢e
se od 10 000 dece koja se godi$nje rode Cetiri biti sa cisticnom
fibrozom.

Cisti¢na fibroza (CF) je nasledna bolest od koje oboljevaju i de¢aci i
devojcice. Deca se radjaju sa cisticnom fibrozom i bolest se ne
dobija tokom Zzivota. Cisti¢na fibroza nije zarazna bolest i ne
moze se preneti sa jednog deteta na drugo. Posto dete ve¢ na
rodjenju ima cisti¢nu fibrozu, ova bolest se ozna¢ava kao urodjena
ili nasledna.

Od cisti¢ne fibroze oboljevaju deca koja imaju dva CF gena, po
jedan nasledjen od svakog roditelja. Osobe koje imaju samo jednu
kopiju CF gena su "nosioci cisti¢ne fibroze" i potpuno su zdravi.
Dete sa cisti¢cnom fibrozom se radja jedino u slu¢aju kada oba
roditelja nose " CF gen "
Simptomi i teZina bolesti znacajno variraju u razli¢itih
bolesnika sa cisticnom fibrozom. Cisti¢na fibroza napada
viSe organa, ali najviSe problema izaziva u : plu¢ima,
crevima, jetri i pankreasu . lzvesna deca imaju vise
problema sa plu¢ima, a druga viSe sa organima za
varenje ; svaki bolesnik je u tom pogledu jedinstven.
Cisti¢na fibroza ne uti¢e na inteligenciju deteta. Za
sada, jos uvek ne postoji lek za cisti¢nu fibrozu.
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STA SE DOGADJA U PLUCIMA

Sluz (sputum) koja se stvara u plu¢ima zdrave osobe
je mnogo redja u odnosu na sputum obolelih od
cisti¢ne fibroze koji je gust i lepljiv. Ta gusta sluz se
lepi za pluca, i zapusSava disajne puteve.

Ukoliko se sluz zadrzava u plu¢ima, ona zapu$ava
male disajne puteve i stvara pogodnu sredinu za rast
mikroorganizama ( bakterijske infekcije). |z tog razloga
vrlo je vazno prociSéavati disajne puteve pomocu
fizikalne terapije.
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STA SE DOGADJA U PANKREASU

Pankreas je igra veoma vaznu ulogu u procesu varenja hrane. On proizvodi sastojke
oznacene kao enzimi, koji pomazu da se hrana koju unosimo razgradi. Kada se hrana
razgradi, creva mogu da je absorbuju .Kod osoba sa cisti€nom fibrozom, pankreas je
zacepljen gustim sokovima, tako da enzimi za varenje ne mogu da dospeju do unete hrane
.Nerazgradjena hrana ne moze da se absorbuje u crevima, tako da se hranljivi sastojci
izluCuju u stolici.

Pankreas, dakle pomaze da se hrana razgradi, $to je neophodno za rast i opSte zdravlje
organizma. U cisti¢noj fibrozi, pankreas ne moze da obavlja ulogu na odgovarajuci nacin.

Ukoliko se deca obolela od cisti¢ne fibroze ne le€e na odgovarajuéi naéin, njihove stolice
su obilne i imaju specifi¢an miris nesvarene hrane. Stolica sadrzi kapljice ulja, pliva u vodi
i teSko ju je sprati sa pelena. Boja stolice je obi¢no svetlija u odnosu na normalnu stolicu.
Dete sa cisticnom fibrozom moze da ima proliv ili retku stolicu, naduvenost stomaka i bol
u stomaku. To je posledica velike koli¢ine nesvarene hrane u crevima. Ukoliko dodje do
zatvora, moze doci zastoja creva.



KADATREBA POSUMNJATI NA
CISTICNU FIBROZU?

Prvi znaci cisti¢ne fibroze mogu da se jave bilo kada, ali se

najcéesce primete u uzrastu do dve godine.

MoZete posumnjati na cisticnu fibrozu ukoliko primetite neki od

ovih simptoma :

o Cest kasalj, stvaranje gustog ispljuvka

o Ceste pluéne infekcije koje lie na zapaljenje pluéa

e Nenapredovanie ili gubitak u teZini, uprkos normalnom ili ¢ak
povecanom apetitu

e Stomacni problemi

e Zastoj creva u novorodjenceta

Jos jedna vazna karakteristika dece sa cisti¢nom fibrozom je da je

njihov znoj veoma slan. Znoj svake osobe je slan, ali je znoj deteta

sa cisticnom fibrozom veoma slan. To naj¢esc¢e uocavaju roditelji

kada poljube dete ili ugledaju kristale soli na kozi deteta.

Test koji se koristi da bi se potvrdilo da li dete ima cisti¢nu fibrozu

je znojni test i njime se otkriva viSak soli u znoju.

KAKO SE OD RODITELJA
NASLEDJUJE CISTICNA FIBROZA ?

Svaka osoba nasledjuje svoj izgled od roditeljai baba i deda, tj.
predaka. Boja o€iju ili kose, visina i mnoge druge fizicke osobine
su karakteristi¢ne za svakog pojedinca.

Ponekad, pored ostalih osobina mozemo da nasledimo i bolest,
kao sto je to slucaj sa cisticnom fibrozom. Dete ¢e imati cisti¢nu
fibrozu ukoliko nasledi dve kopije “bolesnog” gena- po jednu od
svakog roditelja. Ovakav oblik nasledjivanja se oznacava kao
“autosomno recesivan”.

Roditelji deteta sa cisticnom fibrozom su normalne, zdrave, osobe
iako svako od njih nosi jednu kopiju normalnog gena i jednu kopiju
CF gena.

Zbog toga sto su nosioci CF gena, oni oboje mogu preneti

bolestan gen na svoje potomstvo.
Slika 3. Roditelji i dete sa CF
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e Oba roditelja moraju imati po jednu kopiju CF gena da bi bilo
koje od njihove dece imalo cisti¢nu fibrozu

e Dete ¢e imati cisti¢nu fibrozu jedino ukoliko nasledi dva CF gena,
po jedan od svakog roditelja

e Dete nec¢e imati cisti¢nu fibrozu ukoliko nasledi CF gen od
jednog, a normalan gen od drugog roditelja. U tom slucaju dete
je “nosilac” cisti¢ne fibroze, kao i njegovi roditelji.

U evropskim populacijama, priblizno 1 na 25 osoba je nosilac CF

gena. Kao rezultat toga ucestalost cisti¢ne fibroze je, u proseku, 1

na 2500 novorodjencadi. Tacna ucestalost varira izmedju razli€itih

populacija u Evropi.

U porodici, gde su oba roditelja nosioci CF gena, verovatnoca da se

rodi dete sa cisticnom fibrozom iznosi 1:4. To se oznacava kao

“verovatan dogadjaj”.

o Cak i ukoliko porodica veé ima jedno ili vise dece sa cistiénom
fibrozom, rizik da sledeée dete ima cisti¢nu fibrozu ostaje isti

Kada oba roditelja nose gen za CF, $anse da njihova deca naslede
cisti¢nu fibrozu su kao u ruletu ili bacanju kocke; kao i u kocki
postoji Sansa da se isti broj ponovi nekoliko puta za redom.
Naravno, moze se dogoditi i obrnuto. Roditelji, nosioci CF gena
mogu imati viSe dece, i slu¢ajno nijedno od dece nece imati cisti¢nu
fibrozu.

Danas postoji moguénost molekularnog testiranja kojim se mogu
otkriti najéeSée promene u CF genu koje dovode do cisti¢ne fibroze.
Na taj naCin moze se identifikovati vecina nosioca CF gena.

Test se moze izvesti na malom uzorku krvi, ili brisu bukalne
sluzokoZze (uzorak se uzima ¢etkicom sa unutrasnje strane obraza)
;Geneticki test se moze izvrsiti i sa ciljem postavljanja prenatalne
dijagnoze ( na uzorku amnionske te¢nosti ili horionskih resica).
Ispravno tumacenje rezultata zavisi od toga da li je muskarac koji je
testiran, stvarni bioloski otac bebe koja treba da se rodi.

IMATI DETE SA CISTICNOM
FIBROZOM... | PRIHVATITITU
CINJENICU

Imati dete sa cisticnom fibrozom nije nicija krivica. To je tesko i
bolno, ali niko nije kriv.

Ni vi ni vase dete, ili porodica ne treba
da osecaju nikakvu krivicu ili stid
zbog ¢&injenice da je dete
bolesno od CF. Sasvim je
uobiCajeno osecati ljutnju i
frustraciju, i nije lako prevazici
ta osecanja i nauciti da se Zivi
sa ¢injenicom da dete boluje
od cisti¢ne fibroze. Svako

nosi po neki od abnormalnih
gena, ali su roditelji deteta sa
cisticnom fibrozom imali tu
nesrecu da oboje nose CF
gen.




Kada se postavi dijagnoza cisti¢ne fibroze vrlo je vazno prihvatiti
Cinjenicu da vaSe dete ima cisténu fibrozu. Vi ne mozete nista da
uginite da promenite tu &injenicu. Sto ranije vi i vase dete naugite
da Zivite sa cisti€nom fibrozom, ranije ¢ete nauciti da se nosite sa
novonastalom situacijom i izgubi¢ete manje vremena pre nego se
zapoc¢ne efikasno lecenje.

Posto je cisti¢na fibroza relativno skoro otkrivena, vecina ljudi,
ukljuéujuci i neke lekare, zna prilicno malo o ovoj bolesti.

Kada je cisticna fibroza otkrivena 1930 godine, vrlo se malo znalo
0 ovoj bolesti i svega je nekoliko lekova bilo na raspolaganju za
njeno lecenje.Danas se zna mnogo vise o CF, koristi se veliki broj
lekova, pogotovo enzimi i antibiotici, $to pomaze bolesnicima da
zive duze i pobolj$ava njihov kvalitet zivota.

U izvesnim slu¢ajevima, roditelji mogu izvesno vreme biti svesni
da nesto nije u redu sa njihovim detetom, ali nisu u stanju da
utvrde pravi uzrok. Pre nego se dijagnostikuje cisti¢na fibroza, dete
moze biti pregledano od strane nekoliko lekara i moze biti uradjen
veliki broj analiza . U tom slu¢aju, sasvim je prirodno $to ste
zabrinuti i nepoverljivi prema lekarima, sestrama i ostalom
medicinskom osoblju. Ne treba nikada da zaboravite da
postavljanje dijagnoze CF nije uvek jednostavno.

Kada se roditeljima po prvi put saopsti da njihovo dete ima
cisti¢nu fibrozu, oni obi¢no znaju vrlo malo o samoj bolesti. Posto
im lekar objasni da se radi o hroni¢noj bolesti koja nije izleCiva,
roditelji mogu biti u Soku. Ponekad je potrebno dosta vremena da
se prihvati ¢injenica da vase dete ima CF.

U prvom trenutku mozete jednostavno da ne verujete lekaru i
mislite sledece :

e Dallije to stvarno istina ?
e Kako je moguce da moje dete ima tu bolest?

e Da li je moguée da on/ona mozda ima neku drugu bolest koja
je pogresno dijagnostikovana kao CF, i koja je izleCiva ?
Ovako Cesto razmisljaju roditelji u trenutku postavljanja dijagnoze,
ili ¢ak kasnije. Sumnjati je ljudski, ali jednu vaznu stvar ne treba
gubiti iz vida :
Ukoliko vase dete ima neke ili sve simptome cisti¢ne fibroze,
pozitivan znojni test, i ukoliko vas je doktor uverio da se radi o
cisti¢noj fibrozi, vazno je suociti se sa tim ¢injenicama.
Normalno je imati odredjenu dozu sumnije, ali to ne treba da vas
spreci da se suocite sa realno$¢u. Danas je moguce, u vecini
slucajeva, potvrditi dijagnozu putem geneti¢kog testa.
Mozete potrositi dosta vremena, novca i energije u potrazi za
drugacijom dijagnozom. To ce naravno odloZiti poCetak lecenja, i
mnogo je bolje to vreme posvetiti pomaganju vasem detetu da
Sto pre zapo¢ne program lecenja.
Kada se postavi dijagnoza, bolje je da se Sto pre se zapocne
sa le¢enjem.

LECENJE CISTICNE FIBROZE

Cisti¢na fibroza je hroni¢no stanje, koje ¢e dete imati do kraja
zivota.Ono se mora tretirati na pravi nacin, da bi vase dete
prezivelo i Zivelo Sto pribliznije normalnom nacinu Zivota.

Lecenje CF zahteva sledece terapije :



FIZIKALNATERAPIJA DISAJNIH ORGANA-fizikalnu terapiju
treba sprovoditi redovno tokom celog zivota

Fizikalnu terapiju ¢e prepisati vas lekar i ona se sastoji od serije
procedura i/ili vezbi. Svrha ove terapije je da se prociste disajni
putevi koji su puni guste sluzi, i sa njom treba zapoceti
istovremeno sa postavljanjem dijagnoze CF.

Uopsteno govoreci, vazno je sprovoditi fizikalnu terapiju:
e Ujutru, ¢im se dete probudi, pre dorucka
e Posle skole, pre odlaska na spavanje

Tip fizikalne terapije ¢e se menjati u zavisnosti Sta vam savetuju
lekar ili fizioterapeut. Trajanje fizikalne terapije ce zavisiti od stanja
plu¢a vaseg deteta. Vrlo je vazno da precizno pratite i tacno
primenjujete uputstva lekara ili fizioterapeuta. Ukoliko niste

savladali tehniku fizikalne terapije, ne treba
da oklevate da zamolite lekara ili

fizioterapeuta da vam je jos jedanput
pokaze.

Vrlo je vazno da fizikalna terapija
postane deo svakodnevne rutine za vase
dete i da pokuSate da je ucCinite
zabavnom za njega pretvarajuci je u
neku vrstu igre.

Deca vrlo ¢esto dozivljavaju fizikalnu
terapiju kao smetnju i pokusavaju da je
izbegnu na razli¢ite nacine. Morate od
samog pocetka imati ¢vrst stav po
tom pitanju, i ne treba da
dozvolite detetu da diktira
uslove i manipulise

vama. To se moze

dogoditi na samom

pocetku le€enja, kada je vase dete joS uvek osetljivo i slabo. Moze
vam biti zao deteta i ZeleCete da mu ispunite Zelje. Fizikalna
terapija je teska, zato $to zahteva visok stepen discipline kako od
vas, tako i od vaseg deteta. Ne zaboravite, da je ona u interesu
vaseg deteta i zato ne odustajte bez jakog razloga, jer vam to
moze preci u naviku.

KASLJANJE -Kasljanje u CF je vrlo dobro i vazno jer
pomaze procisc¢avanju pluca

Treba da ohrabrujete vase dete da kaslje, jo$ od malena da bi
“izbacilo Slajm”. U skoli ili u prisustvu nepoznatih ljudi, vase dete
se moze osecati neprijatno i pokusace da ugusi kasalj. To ¢e
dovesti do toga da se $lajm viSe zadrzava u plu¢ima, a samim tim
stvorice se vecCe Sanse za infekciju. Nikada nemojte da dozvolite
detetu da se oseca posramljenim zato $to kaslje za vreme
fizikalne terapije ili u bilo koje doba dana. Kasalj u zdravog deteta
moze biti znak pocetka prehlade, ali kod vaSeg deteta on je
presudan za proci$¢avanje pluca.

SPORT-Sport i fizicke vezbe su vrlo vazni

Mozete poceti samo sa fizikalnom terapijom, ali ukoliko je vase
dete raspolozeno i sposobno da se bavi sportom, sport mu moze
pomodi da kaslje i na taj nacin izbacuje Slajm; Ukoliko dete
redovno vezba, ono postaje jace i pocinje bolje da dise. Treba
ohrabrivati dete da vezba, ali ne insistirati na tome. Nikada ne
spreCavajte dete da radi fiziCke vezbe jer su one vrlo korisne.

Koja vrsta sporta je najbolja za vase dete ?

To naravno zavisi od vaseg deteta i lokalnih moguénosti za
bavljenje sportom.Svaki sport je dobar pod uslovom da dete uziva
u njemu.Narocito se preporucuju aktivni sportovi u kojima se dete
dosta krece, koristi ruke i diSe duboko.Dobri primeri su: fudbal,
odbojka, plivanje i tréanje.



ANTIBIOTICI- Antibiotici su vrlo vazni lekovi koji pomazu
vasem detetu da prezivi i da se dobro osec¢a

Antibiotici ubijaju bakterije koje dospevaju u plu¢a vaseg deteta i u
celom svetu su puno pomogli da se produzi Zivotni vek dece sa
cisticnom fibrozom.

Ponekada ¢e vase dete morati da uzima antibiotike Cesto ili prilicno
dugo. Antibiotici se najée$¢e gutaju, ali ukoliko je potrebno primeniti
neki jaci antibiotik, tada ¢e on morati da se da intravenski. U tom
slu¢aju dete ¢e morati da prima antibiotik u bolnici. U nekim
zemljama pocinju da se koriste antibiotici koji se udiSu.

Ponekada su roditelji zabrinuti, i plaSe se da jaki antibiotici mogu biti
eventualno Stetni za dete.Medjutim, ne treba da strahujete: mnoge
studije su pokazale da je ucinak antibiotika u dece sa CF skoro uvek
vrlo Koristan.

Bakterije koje inficiraju pluca obolelih od CF uvek pokusavaju da
“nadmudre” antibiotike, tako da se u borbi sa njima stalno moraju
razvijati i primenjivati novi antibiotici. Bas$ iz tog razloga, “uobicajeni”
antibiotici ne predstavljaju najbolji izbor, ve¢ bas$ oni koji zvuce
“nepoznato”.

VAKCINACIJA-
Vakcinacije su vrlo vazne u cilju spre¢avanja infekcija

Vakcinacije ¢e pomoci u zastiti vaSeg deteta od mnogih opasnih
bolesti. Dete morate vakcinisati protiv malih boginja ( morbili) jer su
one narocito opasne za plu¢a deteta sa cisticnom fibrozom.

HRANA | ENZIMI- Nadoknada enzima pankreasa je vrlo
vazna jer pomaze vasem detetu da svari unetu hranu

ENZIMI

Enzimi pankreasa ¢e pomoci vaSem detetu da svari unetu hranu,
dobija u tezini i raste normalno.

Lekar ce vas uputiti kako dete treba da uzima enzime, ali postoje
neka opSta pravila:

e Enzime treba uzimati pre, ili po savetu lekara, za vreme obroka
e Enzime ne treba uzimati posle obroka

e Enzime ne treba Zvakati.Ukoliko je potrebno, otvoriti kapsulu i
dati detetu da proguta granule.

e Treba da ohrabrujete dete da nauci kako da proguta celu
kapsulu enzima, jo$ od rane mladosti. Sa time treba poceti kada
dete napuni 4 ili 5 godina. Sa u¢enjem gutanja kapsule moze se
poceti kao sa igrom, tako $to prvo ohrabrite dete da progura
zrno skuvanog pirin¢a, sociva ili graska, sa gutljajem omiljenog
pi¢a. Zatim treba postepeno preci na nesto veli€ine zrna
kuvanog pasulja.

Nemojte da od gutanja pravite veliki dogadjaj, jer ¢e onda vase
dete steci utisak da je to vrlo tezak poduhvat. Kada dete po prvi
put proguta kapsulu enzima treba ga nagraditi. Ukoliko vase dete
normalno guta, ne¢e se zagrcnuti kada guta kapsulu . Ne
zaboravite, da ukoliko vi budete nesigurni ili uplaseni u vezi toga,
vasSe dete ¢e takodje biti uplaseno i nesiguro.

e Nikada dete ne treba da uzima hranu, izuzev soka, vode i voca,
a da mu predhodno niste dali enzim. Ukoliko zaboravite da
detetu date enzim sa obrokom ili uzinom, hrana nece biti svarena
i hranljivi sastojci nece biti uneti u organizam.

ZAPAMTITE

e Uvek ohrabrujte dete da uzima enzime redovno pre obroka ili
uzine.Vi treba da da date primer detetu u pogledu toga.
e Vase dete ce u $koli morati samo da uzima enzime. Obavestite

ucitelja ili nastavnika o tome da vaSe dete ima CF i da mora da
uzima kapsule pre obroka i uzine.

) ‘
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HRANA- Dobra ishrana je jako vazna za zdravlje vaseg
deteta

Koju vrstu hrane treba da dajete detetu ?

Ne postoji specijalna hrana za decu sa CF. Vase dete treba da se
hrani uravnotezeno, sto podrazumeva :

e Hranu sa visokim sadrzajem proteina i masti, poput : mleka,
govedine, piletine, ribe, jaja, sira

e Hranu sa dosta kalorija poput: krompira, bundeve, testenine,
pirin¢a, pasulja, hleba i mleka. Svaka vrsta mleka je dobra, pod
uslovom da je skuvano ili pasterizovano.

Nijedna vrsta hrane nije zabranjena, i vase dete moze da jede sve,
ukljuCujuci buter i susenu hranu. Hrana ¢e pomoci vasem detetu
da oja¢a odbrambene mehanizme u borbi sa infekcijom.

Obroke treba davati uvek u odredjeno vreme i uvek zapocinjati
uzimanjem enzima. Vase dete treba da uzima isti broj obroka kao i
zdrava deca, ali kalorijski unos svakog obroka mora biti viSi da bi
se osnazio organizam u borbi protiv infekcije. Hranljiva uzina
izmedju obroka je takodje vazna, ali treba voditi racuna da se ne
uzima previ$e uzina tokom dana. Preporucuju se 2-3
visokokalori¢ne uzine u toku dana. Izbegavajte davanje slatkisa
detetu izmedju ili umesto obroka.

Kako dete odrasta, treba mu objasniti da je ishrana deo le¢enja.
Ne obecavajte detetu poklon unapred- ukoliko pojede ceo obrok.
Nagrada posto je dete zavrsilo obrok je mnogo efikasnija.

Dete obolelo od cisti¢ne fibroze gubi viSe soli u odnosu na ostalu
decu, narocito kada se puno znoji. To se desava leti, ili posle
dugotrajnog vezbanja. Vase dete treba da unosi dosta te¢nosti, a
vas$ lekar takodje moze prepisati tablete soli. Pi¢a sa vestackom
aromom se ne preporucuju, jer nisu dovoljno hranljiva, a

Da bi sporovodili dobar program ishrane treba da se strogo
pridrZavate saveta lekara ili dijetetiCara

LECENJE CISTICNE FIBROZE NIJE LAKO
Ali svi roditelji viemenom nauce kako da se odnose prema
detetu obolelom od CF

lako je tesko kada pocinjete sa leGenjem, ono prelazi u rutinu
kako viSe ucite i vezbate. LeCenje CF je dozivotno.

Ponekada su roditelji sumniji¢avi u pogledu le€enja i pitaju se da li
treba traziti lek negde drugde ? ViSe centara u svetu radi na
pronalazenju leka za CF, ali lek do danas joS uvek nije pronadjen.
Postoji mogucnost da ¢e u buduénosti genska terapija ili nove
metode lecenja biti od pomoci.

Neki roditelji ne veruju u dijagnozu CF u njihovog deteta, i
odustaju od propisane terapije. Ne postoji ¢udotvorna
alternativa, i prestanak leCenja ili odlazak u bolnicu, ¢e
samo skratiti zivot bolesnika. Bas$ kao i boja o¢iju, CF je
nesto sa ¢ime se osoba radja i ne moze se promeniti. To

se nalazi u "genima"

Morate da zapamtite, da ukoliko se vase dete
trenutno dobro oseca, to je rezultat leCenja
i nege koji se sprovode. Fizikalnu terapiju
i enzime ne treba nikada prekidati, Cak

i kada dete izgleda zdravo.

Ukoliko vaSe dete izgleda slabo ili
bolesno, pogotovo ukoliko se stanje
pogorS$ava moracete Cesce da
posecujete lekara.



Proverite sa lekarom sledece :

e Da li se leCenje sprovodi na odgovarajuci nacin

e Dali se uzimaju ispravne doze antibiotika i enzima
e Da li se fizikalna terapija sprovodi na ispravan nacin

Ukoliko je leCenje ispravno, vase dete ¢e morati da se pregleda
da bi se videlo da li se radi o novoj infekciji plu¢a, ili je po sredi

neki drugi uzrok. Dodatno leCenje moze podrazumevati prijem u
bolnicu zbog intravenskog davanja antibiotika.

Ukoliko dete nije u stanju da sprovodi fizikalnu terapiju ili ne uzima
enzime, potrebno je da se odmah odvede u bolnicu.

BOLNICKO LECENJE

Jedno od naj¢escih pitanja roditelja je da li njihovo dete za vreme
boravka u bolnici moze da dobije tezu bolest od cisti¢ne fibroze

Prijem u bolnicu obi¢no znaci da je potrebno primeniti specijalne
antibiotike u borbi protiv plu¢ne infekcije. Rizik da vaSe dete ne
ode u bolnicu je daleko veéi od rizika da dobije neku tezu bolest
za vreme boravka u bolnici.

TroSkovi leCenja

Lecenje cisti¢ne fibroze je vrlo skupo kada se uzmu u obzir
troSkovi antibiotika i boravka u bolnici. U nekim evropskim
zemljama troskovi leenja su pokriveni zdravstvenim osiguranjem;u
zemljama gde to nije slucaj, treba da se obratite lokalnim
drzavnim/zdravstvenim institucijama. Naravno zahtev ima daleko
vecu tezinu ukoliko ga podnese udruzenje za pomo¢ pacijentima
nego pojedini roditelji.

Rodjaci i prijatelji
Na vama je da odlucite kome i kada Cete reci da vase dete ima

CF. Kasnije ¢e vase dete samo odlugivati o tome. Neki ljudi ne
vole da pri¢aju sa drugima o sopstvenim problemima i taj stav

treba poStovati. Medjutim, treba imati u vidu da je nekada lakSe

da sa nekim popricate o svojim problemima, pogotovo kada vase
dete ima hroni¢nu bolest. Neke porodice takodje nalaze utehu u

veri i molitvama.

Vazno je da obavestite bracu i sestre deteta
koje boluje od cisticne fibroze

Objasnite im vaznost svakodnevne fizikalne terapije, uzimanja
enzima i odlaska u bolnicu. Pomozite im da shvate situaciju, tako
Sto Cete odgovoriti na njihova pitanja na najbolji moguéi nacin. Ne
zaboravite da je njima takodje potrebna vasa ljubav i paznja.
Pomaganje u le¢enju i vodjenje domacinstva moze biti vrlo
zamorno. Ne zaboravite na rodjake koji vam mogu pomoéi (babe i
dede, tetke, kumove). Oni mogu da vode rauna o vasem
bolesnom detetu ili o drugoj deci, kada ste suvise umorni ili imate
druge obaveze. Oni vam takodje mogu pomoci u fizikalnoj terapiji.
Poverite najblizim rodjacima i prijateljima i objasnite im sta je CF-
to zaista pomaze. Takodje ih moZete nauciti da vam pomognu u
sprovodijenju le¢enja. Ukoliko ne razumeju samu bolest, oni ne¢e
biti u stanju da shvate znacaj fizikalne terapije ili bolni¢kog le¢enja.
Kada va$e dete izgleda zdravo, oni treba da shvate da je to
rezultat ispravnog lecenja, bez koga bi dete uskoro ponovo bilo
bolesno.

Ukoliko vam se €ini da vam vasi rodjaci ne bi bili od pomoéi ili
ukoliko uti¢u na vas da odustanete od le¢enja, mozda im treba
predloziti da sa vama idu do bolnice da bi im lekar objasnio
situaciju.

Morate biti jaki da biste pomogli detetu u borbi sa CF

Dete moZze tesko da podnosi le¢enje, i mozete doéi u iskusenje da
napravite pauzu u le¢enju. Ne zaboravite da je u interesu vaseg
deteta da ne prekidate ili smanjujete fizikalnu terapiju, davanje
enzima i posete lekaru.
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Takodje ne zaboravite, da je izuzev CF, vase dete normalno u svakom
drugom pogledu.

Od deteta sa CF se oc¢ekuje da prodje kroz sva fizi¢ka i psihicka
iskustva, poput ostale normalne, inteligentne dece. Vase dete ¢e dobiti
prehladu, gu$obolju, povredi¢e se u igri ili sportu, poput ostale dece,
sa izuzetkom $to ima CF.

Kako dete odrasta treba da ga ohrabrujete da se osamostali i preuzme
odgovornost za sopstveno lecenje. To treba da se odvija postepeno, i
teret le¢enja nikada ne treba da padne isklju¢ivo na plec¢a vaseg
deteta. Dete nece biti u stanju da sprovodi lecenje potpuno
samostalno, pogotovo dok je jo$ malo . U osamnaestoj ili
devetnaestoj godini ono ¢e biti nezavisnije, ali nerealno je oCekivati da
se dete ili adolescent ponasa odgovorno poput odrasle osobe.
Postepeno prenosenje odgovornosti za leCenje treba vrlo pazljivo
nadzirati. Za vase dete je bolje da ga ohrabrujete da prihvati
odgovornost nego ga prisiljavati na to i nametati mu kao obavezu. To
¢e vam omoguciti da radite zajedno i da budete sigurni da vase dete
sprovodi leCenje na ispravan nacin.

ZAPAMTITE : €injenica da vase dete ima

cisti¢nu fibrozu nije nicija krivica

e Ni vi, ni vaSe dete, niti bilo ko u familij ne treba da se stidi zbog
toga

e Ukoliko dete oseca stid, ono ce poku$ati da od drugova sakrije

¢injenicu da ima CF. Postoji mogu¢nost da prestane da uzima
enzime ili da se suzdrzava od kasljanja na javhom mestu

e Vase dete treba da se osec¢a voljenim kao i svako drugo dete

VASE DETE JE POSEBNO. Vi niste sami

Za dodatne informacije obratite se sledeé¢im udruZenjima:

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

Belgija: Assoc. Belge de Lutte contre la Muscoviscidose,

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

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

Ceska republika: The Club of Parents and Friends of Children with CF,

Bitouska 1226/7, Praha 4 140 00 Czechoslovakia

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

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

Francuska: 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

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

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

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

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

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

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

Holandija: Bureau NCFS, Dr. A. Schweitzerweg 3, 3744 JN Baarn, Netherlands

Norveska: Norwegian Cystic Fibrosis Association, Postbox 4568 Torskov, 0404 Oslo, Norway
Poljska: Polish Society Against Cystic Fibrosis, 32-510 Jaworznol, ul. Chopina 61, Poland
Portugalija: Associac¢o Portuguesa de Fibrose Quistica, Apartado 9824,

1911 Lisboa Codex, Portugal

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

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

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

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

06100 Ankara, Turkey

Ukrajina : National Academy of Sciences in Ukraine, Institute of Molecular Bilogy and
Genetics, 150 Zabolotongo Str., Kyiv 03143, Ukraine

Velika Britanija: Cystic Fibrosis Trust, 11 London Road, Bromley, Kent BR1 1BY, UK



