CISTINE FIBROZE IR JU TEVAMS



Pratarme

Sis informacinis leidinys parengtas,
kad sergantiegji cistine fibroze ir jy tevai geriau
suprasty ligq. Jis yra dalis Europos iniciatyvos,
kuriq pradejo Europos bendros veiklos pries
cistine fibroze programa (European Concer-
ted Action for Cystic Fibrosis), isverstas j dau-
gelj kalby ir platinamas. Informacinio leidinio
tekstas parasytas remiantis Pasaulio sveika-
tos apsaugos organizacijos (PSAO) ir Tarp-
tautines cistines fibrozes asociacijos (TCFA)
vadowu.

Jeigu jums dar liko neaiskumy, su-
sijusiy su Siame leidinyje aptartais klausimais,
pasitarkite su gydytoju arba Lietuvos cistines
fibrozes asociacija.

Kas yra cistiné fibrozé?

Cistine fibrozé yra palyginti dozna
liga, daugelyje Europos populiacijy nustato-
ma mazdaug vienam i§ 2500 gimusiy vaiky.
Tai reiSkia, kad i§ kiekvienais metais gimusiujy
10 000 vaiky keturi sirgs cistine fibroze.

Cistine fibrozé yra genetine liga,
kuria vienodai daznai serga ir berniukai, ir
mergaites. Vaikai jau gimsta su Sia liga ir ne-
gali jos jgyti gyvenimo eigoje. Kitaip tariant,
Sia liga negalima nei uzsikresti kaip infekcine
liga, nei perduoti jos nuo vieno vaiko kitam.
Kadangi vaikas gimsta jau sirgdamas cistine
filoroze, ji yra jgimta arba paveldima liga.

Cistine Fibroze nustatoma vaikams,
kurie paveldéjo du S§ig ligg lemiancius ge-
nus - po vieng i§ kiekvieno tévo. Asmenys,
turintys tik vieng cistine fibroze lemiancio
geno kopijg, vadinami cistines filbrozes geno
nesiotojais ir yra sveiki ( ty. neserga sia liga).
Sergantis cistine fibroze vaikas gali gimti tik
tada, kai abu tévai yra jg lemiancio geno
nesiotojai.

Cistinés fibrozes simptomai ir sunku-
mas yra labai jvairds. Si liga apzeidzia dau-
geli zmogaus organy, bet dazniausiai ir rys-
kiausiai - plaucius, zarnyng, kepenis ir kasq.
Vieniems vaikams labiau pazeidziami plau-
Ciai, kitiems - zarnynas, taigi kiekvienas ligo-
nis serga skirtingai. Kita vertus, cistine fibroze
neturi poveikio vaiko intelektui. 18gydyti Sios
ligos kol kas dar negalima.



Kas atsitinka kasoje?

Kasa yra labai svarbus virskinimo sis-
temos organas. Ji gamina daug medziaguy,
vadinamy fermentais, kurie padeda suvirs-
kinti masy valgoma maistqg. Virskinant suskai-
dytos maisto medziagos absorbuojamos zar-
nose ir patenka j organizma. Serganciyjy CF
kasg uzkemsa tirstos isskyros, del fo virskinimo
fermentai negali pasiekti suvalgyto maisto.
Nesuskaidyty maisto medziagy organizmas
negali pasisavinti, ir jos pasalinamos su iSma-
tomis. Taigi kasa padeda virskinti ir pasisavin-
ti maistq, kuris batinas augimui ir sveikatai.
Serganciyjy cistine fibroze kasa negali gerai
atlikti savo darbo.

Jei cistine fibroze sergantys vaikai
nera tinkamai gydomi, jy iSmatos yra gausios
ir blogo kvapo del nesuvirskinto maisto.

ISmartos su riebaly laseliais plaukioja
vandenyje ir sunkiai nusiplauna nuo vystykly.
Ju spalva daznai bdna Sviesesné nei norma-
liy iSmarty. Sergantis CF vaikas gali viduriuoti,
jo iSmatos gali bati suskysteje (iki viduriavimo)
arba sutirstéje (viduriy uzkietejimas), galimas
pilvo iSsipatimas ir skausmai. Taip yra del di-
delio nesuvirskinfo maisto kiekio zarnose. Kai
viduriai labai uzkieteje, gali uzsikimsti zarnos.

Kas atsitinka plauc¢iuose?

Sveiko asmens plauciy gleives yra
skystos, o serganciojo cistine fibroze plauciai

iSskiria labai firstas ir tgsias gleives, kurios uz-
kemsa plaucius ir uzblokuoja kvepavimo ta-
kus.

Likdamos plauciuose ftirstos gleives
uzkemsa smulkius kvépavimo takus ir taip su-
daro geras sglygas mikroorganizmmams augti,
ty. kilti bakterineéms infekcijoms. Déel to labai
svarbu valyti kvepavimo takus taikant fizine
terapija.

normalds plauciai

sergancio cistine
fibroze plauciai

serganciojo cistine
fibroze plauciai
kosint



Kada reikéty jtarti cistine fibro-
ze?

Pirmieji cistinés fibrozes pozymiai
gali atsirasti bet kuriame amziuje, bet daz-
niausiai pasireiskia per pirmuosius dvejus vai-
ko gyvenimo metus.

Cistine fibroze reikety jtarti, jei yra
tokiy pozymiy:

*Daznas kosulys, kai atkosimi tirsti skrepliai;
*Daznos, | plauciy uzdegimg panasios ligos;
*\aikas blogai auga arba jo svoris netgi ma-
zeja, nors apetitas normalus arba didelis;
«Zarnyno problemos;

«Zarny uzsikimsimas ismatomis kadikystéje.

Kitas badingas cistinés fibrozes po-
zymis yra labai strus sergancio vaiko prakai-
tas. Kiekvieno zmogaus prakaitas sdrus, bet
serganciojo cistine fibroze jis yra ypac sarus.
Tai daznai pastebi tevai, buciuodami vaikg
arba aptike druskos kristaly ant odos.

Tyrimas, naudojamas cistines fibro-
zés diagnozei patvirtinti, vadinamas prakaito
testu. Juo nustatomas drusky perteklius pra-
kaite.

Kaip cistiné fibrozé paveldima is
tevy?

Visi kiekvieno individo pozymiai
paveldimi i§ tevy ir seneliy (proteviy). Akiy

ir plauky spalva, agis bei daugelis kity fiziniy
pozymiy kiekvienq is masy padaro tokj, kokie
esame.

Kaip ir bet kurj pozymi, kartais mes
galime paveldéti ir ligg. Taip yra su cistine
fibroze. Vaikas suserga cistine fibroze, jei pa-
veldi dvi kopijas pazeisto geno, lemiancio
cistine fibroze, - po vieng kopijq i§ kiekvieno
tevo. Toks paveldimumo fipas vadinamas
autosominiu recesyviniu.

Cistine fibroze sergancio vaiko te-
vai yra sveiki (. y. nesergantys cistine fibroze)
asmenys, taciau kiekvienas is jy turi po vieng
normaly gengq ir po vieng pazeistq - cistines
filorozes genq. Gali badti, kad abu tevai savo
vaikams perduos cistinés fibrozes gena.

eKad kuris nors i§ ju vaiky sirgty cistine fibro-
ze, abu tévai turi tureti cistines fibrozes geno
kopijas.

*Vaikas sirgs cistine fibroze tik fada, jei pavel-
deés abu cistines fibrozes genus - po vienq i§
kiekvieno tevo.

*Vaikas nesirgs cistine fibroze, jei i§ vieno i§
tevy paveldes cistines filbrozés genq, o i kito
- normaly genq. Toks vaikas bus cistines fi-
brozes geno nesiotojas, kaip ir jo téevai.

Europos populiacijose mazdaug
vienas i§ 25 asmeny yra cistines filborozés geno
nesiofojas. Del to vienas i§ 2500 gimusiujy vai-
ky suserga cistine fibroze. Tikslus daznumas
jvairus skirfingose populiacijose.



Jei Seimoje ir tévas, ir mofina yra
cistines fibrozes geno nesiotojai, tfikimybe,
kad bet kuris vaikas gali gimti sergantis cisti-
ne fibroze, yra viena is keturiy. Taigi §i liga yra
tikimybes jvykis.

Net jei Seimoje jau yra vienas ar
daugiau vaiky, serganciy cistine fibroze, tiki-
mybe, kad kitas vaikas paveldes §ig liga, yra
tokia pati-1: 4.

Kai abu tévai nedioja cistines fi-
brozés genaq, tikimybeé jy vaikams paveldéti
cistine fibroze yra kaip zaidimas rulete arba
kauliukais: toks pat skaicius gali atsitiktinai is-
kristi dar ir dar kartq. Lygiai taip gali afsitikti ir
prieSingai: tévai, kurie abu yra cistines fibro-
zes geno nesiotojai, pagal tikimybes desnius
gali turéti daug neserganciy vaiky.

Siuolaikiniai molekuliniai genetiniai
tyrimai leidzia nustatyti dazniausius ligg le-
miancius cistines fibrozés geno pokycius. Tai-
gi galima nustatyti dauguma cistinés fibrozes
geno nesiotojy. Tokiam tyrimui reikia mazo
kraujo kiekio arba burnos gleivinés nuogran-
dy (Jos gaunamos patrynus mazu Sepeteliu
vidinéje skruosto srityje).

Genetinj tyrimg galima atlikti ir iki
gimimo (firiamos amniono vandeny lgsteles
arba choriono gaureliai). Kad baty galima
tiksliai interpretuoti genetinio tyrimo rezulta-
tus, bdtina zinoti, kad dar negimusio vaiko
tévas tikrai yra jo biologinis tévas.

Tevas: Motina:
CF geno nesiotojas CF geno nesiotojas

| l l |

vaikas: vaikas: CF geno vaikas: CF geno  vaikas: serga
sveikas nesiotojas nesiofojas cistine fibroze

25% 50% 25%



Turéti vaikq, sergantj cistine fi-
broze ir susitaikyti su tuo, kad vaikas ser-
ga cistine fibroze.

Del to, kad jasy vaikas serga cistine
fibroze, niekas nekaltas. Skaudu ir liadna, ta-
Ciau negalima nieko kaltinti.

Nei jUs, nei jasy vaikas ar seima ne-
furi jausti jokios kaltes ar gédos del to, kas
atsitiko. Daznai jauciamas pyktis ir nusivyli-
mas, apsunkinantys gyvenima ir sugebéjima
prisitaikyti prie naujy gyvenimo sglygy. Kie-
kvienas i§ masy turime pakitusiy geny, ir vai-
ko, sergancio cistine fibroze, tévams tiesiog
nepasiseke, kad jie abu yra cistine fibroze
lemiancio geno nesiotojai.

Diagnozavus cistine fibroze, labai
svarbu susitaikyti su zinia, kad jasy vaikas
serga Sia liga. Niekas pasaulyje nepakeis
to, kas atsitiko. Kuo greiCiau jas ir jasy vaikas
iSmoksite gyventi su Sia liga, fuo labiau ga-
|ésite padeéti savo vaikui ir tuo maziau laiko
bus prarasta, kol bus pradétas veiksmingas
gydymas.

Cistine fibroze aprasyta nesenidai,
tfodel dauguma zmoniy net ir kai kurie gydy-
tojai, apie jg gali bdti girdéje labai nedaug.

Kai cistine fibroze buvo pirmag kartg
apradyta 1930 metais, apie jg buvo zinoma
visai mazai, ir buvo labai nedaug gydymui
finkamy vaisty. Dabar apie §ig ligg zinoma
zymiai daugiau ir yra kur kas daugiau vaisty,

ypac fermenty ir antibiotiky, kurie labai pra-
ilgina ir palengvina serganciyjy gyvenima.

Kai kuriais atvejais tévai kurj laikg
numano, kad jy vaikas negaluoja, bet ne-
gali issiciskinti priezasties. |ki cistines filorozés
nustatymo vaikui galéjo bati atlikta daug ty-
rimu, ji galéjo konsultuoti daugelis gydytoju.
Jei esate vieni i§ tokiy tévy, jums teko nueiti
ilga ir sunky kelig beieskant savo vaiko nega-
lavimy priezasties. Natralu, jei Sie ieSkojimai
priverte jus nerimauti ir nebepasitiketi gydy-
tojais, slaugytojomis ir kitais sveikatos priezit-
ros darbuotojais. Svarbu prisiminti, kad dia-
gnozuoti cistine fibroze ne visada lengva.

Kai fevams pirma kartg pasakoma,
kad jy vaikas serga cistine fibroze, dazniau-
siai jy zinios apie Siq ligg yra labai menkos.
Kai gydytojai paaiskina, kad liga yra letine ir
neisgydoma, tevai gali badti labai sukresti ir
netgi supykti. Jiems gali prireikti daug laiko
susitaikyti su tfuo, kas jvyko.

1§ pradziy jus galite nepatiketi gy-
dytoju ir galvoti:

* Ar tai gali bati tiesa?

* Ar mano vaikas gali sirgti Sia liga?

*Ar jis/ji serga kita liga, kurig gydytojas ne-
teisingai nustate kaip cistine fibroze, ir kurig
galima isgydyti?

Tokios mintys daznai aplanko tévus,
kai nustatoma cistines fibrozes diagnoze,
arba netgi veliau. Abejoti zmogiska, taciau



vienas dalykas yra labai svarbus:

Jei jasy vaikas turi kelis ar net visus
ligos pozymius, jo prakaito testas yra teigia-
mas, ir gydytojas patfikino, kad tai tikrai cisti-
ne fibroze, svarbu pripazinti Siuos faktus.

Tam tikros abejonés yra normalu,
bet j4s neturetumete leisti joms trukdyti susi-
taikyti su tikrove. Msy dienomis cistines fibro-
zes diagnoze dazniausiai galima patvirfinti
genetiniais tyrimais.

JUs gallite isleisti daug laiko, pinigy ir
energijos ieSkodami kitos diagnozes. Taciau
tai tebus laiko gaisimas. Geriau baty tq laikg
skirti vaikui padeti pradedant gydymo pro-
gramaq kaip galima greiciau.

Kai diagnozé nustatyta, kuo grei-
Ciau bus pradetas gydymas, tuo geriau.

Cistinés fibrozés gydymas

Cistiné fibroze yra létine liga, kuria
vaikas sirgs visg gyvenima. Jqg reikia tinkamai
gydyti, kad vaikas isgyventy, o jo gyvenimas
bdty kuo normalesnis.

Cistines fibrozés gydymo metodai:
KRUTINES LASTOS FIZINE TERAPI-
JA - Butina reguliari fiziné terapija visq

paciento gyvenimaq.

Fizine terapija, kurig paskirs gydyto-
jas, sudaro procedury ir/arba pratimy serija.

Ji skirta iSvalyti kvépavimo takams, kuriuos
uzpildo tirstos gleives, ir turi bati pradeta, kai
tik diagnozuojama cistiné fibroze.

Apskritai fizinés terapijos seansai turi
bati atliekami:

eryte, kai tik vaikas nubunda, dar pries pus-
rycius,
*po pamoky arba pries einant miegoti.

Fizinés terapijos rezimas keiciamas
vadovaujantis gydytojo arba fizioterapeuto
patarimais. Jos frukmé priklausys nuo ser-
gancio vaiko plauciy bakles. Svarbu laikytis
gydytojo arba fizioterapeuto nurodymuy kiek
galima tiksliau. Kol nejsisavinote metodikos,
nebijokite paprasyti parodyti dar kartg. Svar-
bu, kad fizine terapija tapty jasy vaiko dienos
rezimo dalimi. Procedaros gali tapti malonios
pavertus jas zaidimu.

Vaikams fiziné terapija daznai gali
pasirodyfti jkyri ir nemaloni, ir jie gali bandyfi
isvengti procedary jvairiausiais badais. Bakite
tvirti i§ pat pradziy ir neleiskite vaikui valdyti
situacijos arba manipuliuoti jumis. Taip gali
nutikti, kai jas pirmg kartg pradedate gydy-
maq, o vaikas yra labai silpnas. Jus galite pa-
gaileti ligoniuko ir nusileisti jo norams. Fiziné
terapija yra sunki, nes reikalauja daug jasy ir
jasy vaiko pastangy bei drausmes. Atminki-
te, kad gydymas yra jasy vaiko labui, fodél
nepasiduokite be fikrai svarbios priezasties;
nes nuolaidziavimas gali fapti jprociu.




KOSULYS - Kosulys sergant cisti-
ne fibroze yra labai naudingas, nes pade-
da iSsivalyti plau¢iams.

JUs turetuméte sergantj vaikg nuo
pat mazens skatinti koséti ir taip pasalinti
skreplius. Mokykloje arba prie nepazjstamy
zmoniy jasy vaikas gali sutrikti ir nores nuslo-
pinti kosulj. Dél to susilaikys daugiau skrepliy,
didinanciy infekcijos galimybe. Niekada ne-
leiskite vaikui varzytis koséti tiek fizinés tera-
pijos metu, tiek ir visg dieng. Normalaus (ty.
nesergancio cistine fibroze) vaiko kosulys gali
bati persalimo zenklas, bet jlasy vaikui jis yra
batinas kratines Igstai iSvalyti.

Pacientams sergantiems cistine
fioroze gydytojai skiria dornaze alfa (Pul-
mozyme®) tam, kad istirpty firstos gleives,
susikaupusios  kvepavimo takuose. Vaisto
paveiktas sekretas tampa skystesnis ir len-
gviau pasisalina. Labai svarbu dornaze alfa
(Pulmozyme®) inhaliuoti kasdien. Klinikiniai
tyrimai parodé, kad plauciy funkcija page-
réja gydymo metu, o nutraukus gydyma, vel
greitai pablogéja.

SPORTAS - Sportas ir fiziniai pratimai yra
labai svarbs.

I$ pradziy uztenka tik fizines terapi-
jos. Taciau jeigu jasy vaikas nori ir gali spor-
fuoti, jam bus lengviau koseti ir afsikratyfi

skrepliy. Reguliariai atlikdamas pratimus, vai-
kas tampa fiziologiskai stipresnis ir gali geriau
kvepuoti. Gerai baty jj paskatinti nors truputi
pasimankstinti, bet neverskite to daryti. Nie-
kada netrukdykite vaikui aflikti fizinius prati-

mus, nes jie jam gali labai padéti.
Koks sportas labiausiai tinka jasy vaikui?

Tai priklauso nuo vaiko ir vietiniy
galimybiy. Tinka bet koks sportas, jei jis pa-
tinka jasy vaikui. Rekomenduojamas aktyvus
sportas, kurio metu vaikas turi judéeti, dirbti
rankomis ir giliai kvepuoti. Futbolas, tinklinis,
plaukimas ir begimas yra tinkami pavyzdziai.

ANTIBIOTIKAI - Antibiotikai yra
labai svarbus vaistai, kad cistine fibroze
sergantys vaikai iSgyventy ir gerai jausty-
si.

Antibiotikai uzmusa bakterijas, pa-
tekusias | vaiko kvéepavimo takus, ir visame
pasaulyje padeda prailginti cistine fibroze
serganciy vaiky gyvenima.

Kartais jasy vaikui feks daznai ir ilgai
vartoti antibiotikus. Dazniausiai jie geriami,
bet stipresnius antibiotikus gali tekti leisti |
venaq. Siuo atveju vaikg reikia guldyti j ligo-
nine. Daugelyje Saliy vis populiaresni tampa
jkvepiami antibiotikai, kurie veikia bakterijas
ten kur jos kaupiasi (plauciuose) ir nezeidzia
kity organy - yra labai efektyvas, tokiems an-



tibiotikams priskiriami - Tobramicinas (TOBI®
- taiinhaliuojamas (jkvepiamas) skystis, greitu
laiku bus ir milteline forma) ir Kolistinas (Pro-
mixin®), be to Siuo metu atsiranda ir kitokiy
ikvepiamy antibiotiky.

Kartais tévai nerimauja, manyda-
mi, kad tiek daug stipriy antibiotiky galiausiai
pakenks jy vaikams. Bet taip néra. Daugelis
tyrimy parode, kad antibiotiky poveikis ser-
gant cistine fibroze beveik visada yra nau-
dingas.

Mikroorganizmai, infekuodami ser-
ganciyjy cistine fibroze plaucius, visada
stengiasi ,pergudrauti® senus antibiotikus,
taigi kovai su jais kuriami nauji anfibiotikai.
Del Sios priezasties jprasti daznai vartojami
antibiotikai néra tinkamiausi sergant cistine
filbroze, o serganciam vaikui paskirti antibio-
tikai tfévams gali bati negirdéti.

SKIEPJIMAI - Skiepijimai taip
pat svarbis infekcijoms sustabdyti.

Skiepijimai padés jasy vaikui ap-
sisaugoti nuo daugelio pavojingy ligu. Ji/ja
batina paskiepyti nuo tymuy, nes §i liga ypac
kenkia cistine fibroze sergancio vaiko plau-
ciams.

MAISTAS IR FERMENTAI - Fermen-
tai (kasos fermentai) yra labai svarbus,
nes padeda vaikui virskinti maistq.

Kasos fermentai jasy vaikui padeés
virskinti maistg, priaugti svorio ir normaliai
augti. Gydytojas jus iSmokys, kaip vaikas turi
vartoti pankreatino fermentus (CREON®) -
Kreon 10000 vaikams arba Kreon 25000 su-
augusiems - §iuo metu jau atsiranda ir Kreon
40000. Taciau reikia zinoti kelias taisykles:

*Dozavimas yra individualus. Jis priklauso
Nnuo ligos sunkumo bei maisto sudeéties.
*Patariama puse ar trec¢dalj visos dozés gerti
pries valg, likusig dalj - valgant.

Fermenty nereikéty vartoti po valgio.

e Jei kapsule nuryti sunku (pvz., maziems vai-
kams ar pagyvenusiems pacientams) reikia
ja afsargiai atverti ir iSberti kapsuléje esan-
Cias minimikrosferas j minkstg maistg (pH <
5), kurio nereikia kramtyti, ar skystj (pH < 5)
ir suvartoti. Bet kokj minimikrosfery ir maisto
ar skysCio misinj reikety suvartoti tuoj pat, jo
laikyti negalima.

*BUtina nuo mazens skatinti vaikg iSmokti
praryti visg fermento kapsule. Mokyti galima
pradéti 4 arba 5 mety vaikg. Mokyma gerti
vaistus galima pateikti kaip zaidimag, kai vai-
kas skatinamas praryti virtg ryzio grada, zirnj
arba le§ su megstamu gerimu. Galiqusic

jvykiu, nes vaikas galvos, kad tai padqryti la-
bai sunku. Vaikqg reikia pagirti, kai pirmag ks
tg praryja kapsule. Jei vaikas ryja normaliai,




jis neturéety paspringti kapsule. Atminkite: jei
j0s patys jausites netvirti ir bijosite, vaikas taip
pat jausis netvirtas ir bijos.

*Cistine fibroze serganciom vaikui niekada
neduokite maisto, iSskyrus vaisius, vaisiy sul-
fis ir vanden], prie§ tai nedave fermenty. Jei
pamirskite duoti fermenty su maistu arba
lengvu uzkandziu, suvalgytas maistas nebus
suvirskintas, ir vaiko organizmas negales jo
pasisavinti.

ATMINKITE

*Visada raginkite sergantj cistine fibroze vai-
kg reguliariai vartoti fermentus pries kiekvie-
ng valgj arba lengvg uzkandj. Kad jis prisi-
minty, turite parodyti pavyzdi.

*Mokykloje vaikas fermentus turés varto-
ti pats. Papasakokite mokytojai/mokytojui
apie savo vaiko bukle ir batinybe vartoti kap-
sules pries valgj.

MAISTAS - Gera mityba labai
svarbi jasy vaiko savijautai.

Vaikui, serganciam cistine fibroze,
nera jokio specialaus maisto. Dieta turety
bati normali, subalansuota. Joje turéty bati:

e produktai, kuriuose gausu baltymy ir rieba-
ly: pienas, jautiena, vistiena, zuvis, kiausiniai,
saris.

eLabai kaloringi produktai: bulves, molidgai,
makaronai, ryziai, pupelés, duona ir pienas.
Tinka bet kokios rdsies pienas, tfaciau jis turi
bati virintas arba pasterizuotas.

Joks maistas nera draudziamas:
jasy vaikas gali valgyti viskg, netgi sviestq ir
dziovintg maistq. Maistas padeés sustiprinfi
sergancio vaiko organizmo atsparumg ko-
vojant pries infekcijas.

Valgyti reikia nustatytu laiku, pra-
dedant nuo fermenty. Jasy vaikas turety
valgyti tokj pat maistg kaip ir sveiki vaikai,
tfaciau serganciojo cistine fibroze maistas
turety bati kaloringesnis, kad suteikty atspa-
rumo kovojant su infekcijomis. Uzkandziai
tarp pagrindiniy maitinimy taip pat svarbds,
taciau nuolatiniai uzkandziavimai turéty bati
ribojami. Pakanka 2 - 3 kaloringy uzkandeliy
per dienqg. Nereikety tarp maitinimy, o ypac
vietoj maitinimo vaikui duoti saldumynuy.

Jeigu vaikui blogai auga svoris,
nepaisant pakankamos pakaitineés  kasos
fermenty terapijos, papildomai skiiama
kaloringi - specialios medicininés paskirties
maisto produktai: Nutridrink, Nutrini, Nutrison.
Svarbu, kad iy misiniy sergantis vaikas gauty
papildomai, o ne kaip jprasto maisto pakai-
talg.

Augdamas vaikas turi suprasti, kad
gera mityba yra svarbi gydymo dalis. Neza-
dékite vaikui dovaneliy uz tai, kad jis suval-
gys maistq - pagyrimas, kad viskg suvalge,



yra veiksmingesnis.

Vaikai, sergantys cistine fibroze, ne-
tenka daugiau drusky uz sveikus vaikus, ypac
kai labai prakaituoja. Labiau prakaituojama
vasarg arba po fizinio kravio. Jasy vaikas turi
gauti daug skysCiy, o gydytojas gali skirfi
druskos table€iy. Aromatizuoti gérimai ne-
rekomenduojami, nes Nuo jy vaikas jauciasi
sotus ir atsisako naudingesniy ir maistingesniy
produkty. Parinkdami sergancio cistine fibro-
ze vaiko mitybq, grieztai laikykites gydytojo
arba dietologo rekomendacijy.

CISTINES FIBROZES GYDYMAS
NERA LENGVAS, bet visi tévai su laiku i$-
moksta gydyti savo sergantj vaikq.

Gydymo pradzia bus sudetinga,
bet, kai iSmoksite ir jgusite, jis taps kasdieny-
be. Cistine fibroze sergantj vaikg reikes gy-
dyti visg jo gyvenima. Tam gali prireikti daug
pastangu.

Kartais tevai labai abejoja del gy-
dymo ir domisi, ar galima rasti veiksminges-
niy gydymo buady kur nors kitur. Daugelis
centry issivyscCiusiose Salyse daug dirba, kad
bdty galima isgydyti cistine fibroze, bet kol
kas veiksmingg gydymo badg vis dar reikia
atrasti. Daug tikimasi i§ geny terapijos arba
kity naujy gydymo bady, kurie bus sukurti.

Kai kurie tévai netiki cistines fibro-
zes diagnoze ir atfsisako paskirfto gydymo.
Jokios stebuklingos alternatyvos néra, ir gy-

dymo bei lankymosi cistines fibrozes gydymo
cenfruose nutraukimas tik sutfrumpins ligonio
gyvenima. Kaip ir akiy spalva, cistine fibroze
yra jgimta, ir fo negalima pakeisti. Jg lemia
genai.

Taip pat batina prisiminti, kad gera
jasy vaiko savijauta Siuo metu yra finkamo
gydymo ir slaugos rezultatas. Taigi negali-
ma nutraukti fizines terapijos procedary ir
fermenty vartojimo, net jeigu vaikas jauciasi
labai gerai.

Jei vaikas atrodo nusilpes arba ser-
ga, jGs turite dazniau lankytis pas gydytoja.
Tai ypac svarbu, jei ligonio bdklé blogéja.
Apftarkite su gydytoju, ar:

steisingai laikomasi paskirto gydymo,
evartojamos pakankamos fermenty ir antibi-
otiky dozes,

teisingai atliekamos fizines terapijos proce-
dadros.

Jei gydymas tinkamas, reikia po-
tikrinti, ar jasy vaiko plauciuose néra naujos
infekcijos, arba ieskoti kity nepatenkinamos
bdkles priezasciy.

Jeireikia papildomo gydymo intra-
veniniais antibiotikais, vaikui gali tektfi gulti |
ligonine.

Jeiligonio buklé per sunki, kad baty
galima taikyti fizine terapijg arba vartofti fe
mentus, jj budtina skubiai paguldyti j ligonine.




Ligoniné

Vienas i§ tevy uzduodamy klausi-
my yra, ar vaikas, besigydydamas ligoningje,
negali ,pasigauti® ligos, blogesnes uz cistine
fibroze.

Gydymas ligonineje  dazniausiai
yra susijes su specialiy antibiotiky kursu ko-
vojant su vaiko plauciy infekcija. Atsisakant
tokio gydymo, rizika pakenkti vaiko sveikatai
daug didesne uz menkg tikimybe ligonineje
uzsikresti sunkesne liga.

Gydymo kaina

Cistines fibrozés gydymas labai
brangus, turint galvoje antibiotiky kainas ir
hospitalizacijos kastus. Kai kuriose Europos
Salyse gydyma apmoka sveikatos priezidros
institucijos. Jei taip nera, jums reikety ieskoti
vyriausybés/savivaldybes jstaiga besikrei-
piancios pacienty remimo grupes, o ne as-
meniskai besikreipiantys tévai.

Giminés ir draugai

JUs patys nuspresite, kam ir kada
pasakyti, kad jasy vaikas serga cistine fibro-
ze.| Veliau vaikas pats pasirinks, kam sakyti.
| kurie asmenys ryztasi niekam nepasakoti
apie savo problemas, ir toks jy pasirinkimas
turi bati gerbiamas. Taciau kartais buna ra-

@

miau ir patogiau, kai yra su kuo pasikalbéti,
ypac kai jusy vaiko bukle yra ilgalaike. Kai
kurioms Seimoms nusiraminti padeda religija
ir malda.

Svarbu apie sergancio cistine fibro-
ze vaiko ligg pasikalbéti su jo broliukais ir se-
sutemis.

Pabandykite jiems paaiskinti, ko-
kios yra svarbios kasdienines fizinés terapijos
procedaros, fermentai ir apsilankymai ligo-
ningje. Visuomet stenkités paaiskinti esamqg
padetj, kiek galima issamiau atsakydami j jy
klausimus. Nepamirskite kad kitiems jGsy vai-
kams taip pat reikia tevy meiles ir démesio.

JUs galite labai pavargti fuo paciu
metu padedami gydytis serganciam vaikui ir
besirdpindami namais. Giminés - vaiky sene-
liai, tetos ir krikStatéviai - daznai gali jums pa-
deti. Jie gali prizidreti sergantj vaikg arba ki-
tus vaikus, kai esate pernelyg pavarge arba
turite kity darby. Jie taip pat galety padéti
atlikti fizines terapijos pratimus.

Tokia pagalba padéty jums pa-
sikliauti artimiausiais giminemis ir draugais ir
paaiskinti jiems, kas yra cistine fibroze. Jas
netgi galetumete iSmokyti juos, kaip pade-
i gydyti. Aiskiai nesuprasdami, kas per liga
cistineé fibroze, artimieji gali nesuprasti fizines
terapijos ir apsilankymy ligoningje svarbos.
Jei sergantis vaikas afrodo sveikas, jie turi su-
prasti, kad taip yra dél teisingo gydymo, be
kurio jo sveikata netrukus pablogety.



Jei jauciate, kad giminiy patarimai
néera naudingi, arba kad artimieji bando jus
atitraukti nuo gydymo, jkalbékite juos kartu
nuvykti j CF centrqg, kad gydytojas paaiskinty
esamqg padet;.

Jus patys turite buti stipras, kad
padétuméte savo vaikui kovoti su cistine
fibroze.

Gydymas galibatisunkus jasy vaikui,
ir jas galite pradeti nuolaidziauti, darydami
pertraukas. Taciau jasy vaikui naudingiausia,
kad jas nenutrauktumete ir nemazintumete
fizines terapijos procedury, fermenty kiekio ir
apsilankymy gydymo jstaigose.

Cistine fibroze sergantis vaikas vi-
sais kitais atzvilgiais yra normalus. Jo fizine ir
profiné raida yra tokia pati, kaip ir nesergan-
Ciy vaiky. Visi vaikai susizeidzia sporfuodami
ir zaisdami, persala, jiems skauda gerkle ne-
priklausomai nuo to, ar serga cistine fibroze.

JUs turetumeéte ugdyti vaiko sava-
rankiskuma, nes uzauges jis pats tures rapintis
savo gydymu. Tai turety badti daroma pa-
laipsniui, ir gydymo nasta niekada neturety
uzgulti vien tik serganciojo peciy. Vaikas ar
paauglys dar nesugebeés pats gydytis. 18 -
19 mety jaunuolis jau taps savarankiskesnis,
taciau vis tiek néra ko tiketis, kad jis bus toks
atsakingas kaip suauges. Palaipsnis atsako-
mybeés uz gydymaqg perdavimas paciam ser-

ganciajam turi bati atidziai stebimas. Geriau
vaikg skatinti prisiminti atsakomybe, nei jg
uzkrauti. Sia linkme jGs turétumete dirbti su
vaiku, ugdydami visus tinkamo gydymo ir
slaugos jgadzius.

ATSIMINKITE: dél cistinés fibrozés
niekas nekaltas.

*Nei jUs nei jasy sergantis vaikas ar bet kuris
kitas Seimos narys del to neturetu jausti ge-
dos.

eJei sergantis vaikas gedysis savo ligos, jis
megins jg paslepti nuo draugy ir visy kity. Jis
gali nustoti vartoti fermentus, varzysis kosefi
viesose vietose.

*Jasy sergantis vaikas turi jaustis toks pat my-
limas, kaip ir bet kuris kitas vaikas.




JUS NESATE VIENI

18samesnés informacijos ieskokite:
http://www.cistinefibroze.It
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