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% Klub nemocnych

cystickou fibrézou



Desatero o détech nemocnych

2. Casto kaglou, jejich kasel viak neni nakazlivy.

4. Mivaji problémy s trdvenim a musi ¢astéji na toaletu.

6. Intelekt nemaji nijak ovlivnén nemoci, kvali kasli & tnavé
v8ak mohou mit problém s pozornosti.

8. Potrebuji vstficny pristup k jejich onemocnéni,
nikoliv litost okoli.

10. Potfebuji ohleduplnost a tolerantnost
k jejich odlisnym potrebam.
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Tato pfirucka je uréena predeviim Vam, pedagogiim, ktefi budete ucit déti a stu-
denty nemocné cystickou fibrézou. Vznikla proto, aby Vam usnadnila spolupréci
s nemocnym a jeho rodi¢i a aby Vam pomohla najit spole¢nou cestu pfi Feseni
jejich individudlnich potteb p¥i vzdélavéni.

Zijeme ve svété, ktery stale vice preje odlinostem.

Jedinec, ktery z néjakého duvodu vybocuje z normy, uz neni vétsinovou spole¢-
nosti automaticky vniman jako jednoznacny outsider. Byt jiny nerovnd se nutné
»$patny“ nebo ,ménécenny”. Jiny je prosté jiny.

Cystickd fibréza a Zivot s ni predstavuji cely soubor odlidnosti, které zasahuji do
viech oblasti Zivota.
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O CYSTICKE FIBROZE

Cystickd fibréza je dédi¢né podminéné nevylécitelné onemocnéni, které postihuje
zejména dychaci a travici ustroji, ale i nékteré dalsi organy. CF zkracuje Zivot ne-
mocného.

Cystickd fibréza neni nakazlivd, nemocny se s ni narodf a vétsinou béhem kratké
doby (prvni mésice ¢i roky) se objevi jeji ptiznaky.

CF se projevuje opakovanymi infekcemi dychacich cest, které postupné zpUsobuji
poskozeni plic. V dychacich cestdch se nemocnym tvofi husty hlen, ve kterém
se dobte usidluji bakterie nebo nelistoty. Plice mohou mit osidleny bakteriemi
specifickymi pouze pro takto nemocné (pseudomonas aeruginosa, burkholderia
cepacia). Na tyto bakterie $patné tcinkuji antibiotika a chronickd infekce zhor3uje
prubéh celého onemocnéni. Nemocni se nesmi vzdjemné stykat, aby se témito
bakteriemi nenakazili.

Nemocni CF $patné travi potravu, protoZe jim nefunguje spravné slinivka b¥igni,
vylu€ujici travici enzymy. Proto neprospivaji, i kdyz hodné jedi. Enzymy Ize dnes
jednoduse dodavat v kapslich pted jidlem. Pfesto musi nemocni CF velmi vydatné
jist a doplriovat stravu vitaminy v tabletach.

Castou komplikaci je cukrovka, cirhdza jater, osteopordza a daldf. CF také zpu-
sobuje neplodnost u muzi. U Zen s CF zdvisi plodnost na celkovém zdravotnim
stavu.

CF se vyskytuje u jednoho z 2.500 — 4.000 narozenych déti. Oba rodi¢e nemoc-
ného ditéte jsou zdravymi nosici genu zptsobujiciho CF. Riziko narozeni ditéte
s CF je u kazdého t&hotenstvi takového paru 25%. Kazdy zhruba 27. ¢lovék v ¢eské
populaci je zdravym nosi¢em mutace genu pro CF.

CF muZe byt diagnostikovana kdykoli béhem Zivota, nej¢astéji viak v kojeneckém
véku. U rady déti mohou byt pfiznaky atypické a onemocnéni je rozpoznano poz-
d&ji, v predgkolnim nebo dokonce kolnim v&ku. Cim pozdgji je diagnéza stano-
vena, tim hite se dité adaptuje na skute¢nost onemocnéni a pomérné narocny
|é¢ebné rehabilitaén( rezim.

Nemoc se diagnostikuje na zdkladé vy3et¥eni chloridd v potu (potni test) a potvr-
zuje se genetickym vySetfenim. V prubéhu roku 2009 zacal probihat celoplosny
screening novorozencut na CF.
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Déti s CF musi kazdy den minimdlné 2-3x provadét inhalace roztoku, které fedi
husty a vazky hlen a umoztiuijf jeho odkaslani. Casto dlouhodobg inhaluji také an-
tibiotika. Musi provadét rehabilita¢ni cvi¢eni, aby dob¥e a dukladné vy¢istily plice
od hlenu. Ten vytvafi Zivnou padu pro bakterie, které pfi pfemnoZeni nendvratné
poskozuji dychaci cesty.

Nemocni musi vydatné jist, pfiblizné 1,5krat vice nez stejné staré zdravé dité.
Pred jidlem uzivaji trdvici enzymy, protoZe jim slinivka bfisni nefunguje dostate¢-
né. Déti musi chodit na pravidelné kontroly k lékafi do tzv. CF centra. Lékafi spe-
cializovaného pracovi$té sleduji plicni funkce, stav vyZivy, osidleni dychacich cest
patogeny. Déti podstupuji pravidelné odbéry krve a ¢asto i dalsi invazivni zakroky
napt. bronchoskopii. Nékdy jsou nutné i hospitalizace.

Dité s CF toho zkratka ,musi*“ dost proto, aby mohlo fungovat a chodit do $koly
jako dité zdravé.
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O SKOLE A CF

CF pfindsi fadu problému a nemocni toho musi denné stihnout mnohem vice nez
jejich zdravf vrstevnici. Casto je pro n& velmi ndro¢né vée zvladnout. D&ti, dospi-
vajici i dospéli nemocni potrebuji citlivou a vstficnou podporu. Nepottebuji byt
litovéni, , pfepecovani“ ani rozmazlovani. Co je pro né opravdu nejlepsi, je vhod-
né ptizpusobeni naroku $koly k jejich odlisnym potfebdm a zejména ¢asovym
moznostem. | nemocné déti viak musi ctit dana pravidla a nesmi své ,privile-
gia" zneuZivat. Nejvhodné&jsi p¥istup je vzdjemné si naslouchat a viechny potteby
i mozné problémy fesit rozumné pro obé strany.

Je velmi prospésné, pokud se déti s CF mohou zapojit do v3ech 3kolnich i mimo-
$kolnich aktivit co nejvice, aby se necitily vy¢len&né z kolektivu. Vylety, SVP, krouz-
ky atd. jsou pro né vétsinou stejné vitané jako pro ostatni déti. Nékteré maminky
nabizeji svoji tcast na spolecnych akcich. Pé¢i o své dité zajisti samy a eventudlné
mohou pomoci i s ostatnimi détmi. Starsi déti vie s pomoci pedagogl zvlddaji
samy. Ziskani bohatych zazitk( a zku$enosti je pro né velmi dilezité.

Zakladnim predpokladem dobré spoluprace $koly s nemocnym ditétem ¢&i studen-
tem a jeho rodinou je uzkd a pokud moZzno oteviend komunikace. Pro kazdy pro-
blém se dd najit feSenf pfijatelné pro obé strany, pokud se vzdjemné a dostate¢né
dobfte informuji. Nékdy je vhodné kontaktovat socidlni pracovnici ¢i psycholozku
Klubu CF, které znaji celou problematiku velmi podrobné a dlouhodobé s rodina-
mi spolupracuji.

Témér vzdy je lepsi, aby okoli nemocného mélo dostatek pfimé¥enych informaci
o nemoci a lé¢ebném rezimu u CF. Av8ak nutnym pravidlem, které musi vzdy pla-
tit, je prdvo na ochranu osobnich informaci a respektovani postoje nemocného
a jeho rodi¢u ke sdélovani ¢ehokoliv, co se tykd jeho nemoci. Nékdo chce komu-
nikovat hodné oteviené, nékdo si naopak nepfreje, aby ostatni o jeho handicapu
védéli. Toto je nutné respektovat a o tom, co a kdy sdélovat ostatnim, je nutné se
pfedem s nemocnym a jeho rodi¢i domluvit.

Kazdé dité je jedine¢né a proto se rady ohledné nemoci a jejiho zvlddani nedaji zo-
becnit pro viechny stejné. Pfesto Vam tato broZura predkladd pohled na nejcastéji
feSené otdzky, které souvisi se $kolni dochdzkou. Vzdy je dobré vie konzultovat
s rodici, pozdéji se samotnym nemocnym.
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Skola a za¢lenéni ditéte s CF do vzdéldvaciho procesu znamenaji vyznamny krok
smérem k socializaci ditéte, ale také k uzsi konfrontaci se svétem ,zdravych“.

Prvnim détskym kolektivnim Skolskym za¥izenim, kam dité pfichazi, je matefska
Skola.

Dé&tem s CF se dfive dochazka do MS nedoporucovala z divodu vét§i nemoc-
nosti a pro neuspokojivy stav vyZivy. Dnes je fada predskolakd s CF diky lep$im
lé¢ebnym moznostem v dobrém stavu a navitévuji MS alespori poslednf rok pred
nastupem do $koly. Déti s CF, podobné jako jiné déti s chronickym onemocné-
nim, mohou mit bez predskolni pfipravy problémy se za¢lenénim do détského
kolektivu, hite pfijimaji a respektuji praci pod vedenim ucitele. Zaziti urcitého
pracovniho reZimu je velmi podstatnd soudast toho, co se souhrnné oznaduje
jako skolni zralost.

Dit& s CF pfichazi zpravidla do MS z pecujiciho prostiedi rodiny, kterd dusledné
dba lé¢ebnych doporuceni. Rodi¢ovské obavy plynou hlavné z mozného kontaktu
déti s bakteriemi, které by mohly ohrozit jejich dychaci cesty.

© V predskolnim véku déti s CF asto je3t& nemaji plice trvale osidlené bakterif Pseu-
i domonas aeruginosa, kterd je b&Zn& v odpadech umyvadla, toalet&, kvétinacich, i
! stojaté vodé aj. Pro zdravé je tato bakterie netkodn4, ale détem s CF muze zpu- |
i sobit zhorSovani zdravotniho stavu. Proto rodi¢e doma peélivé hlidaji hygienicky i
i rezim (dezinfekce rizikovych mist Savem apod.), aby dité pfed touto infekci ochra-
¢ nili co nejdéle. Ve $kolce cht&ji tento problém ,ohlidat" také. N&které maminky se
i dohodnou s ugitelkami a réno pfi pfichodu o%etif Savem umyvadlo a WC, aby dité&
i mohlo dodrzet p¥isnéjsi hygienicka pravidla. 3

i Neékteré déti mivaji problémy s travenim a nechutenstvim. P¥ijem vysokokalorické
i stravy je v3ak nezbytné& nutny pro jejich dobry zdravotni stav. Proto maji rodi¢e :
! ¢asto obavy i z toho, zda dité bude dobfe jist v kolektivu déti a zda bude jidlo
i dostate¢né vydatné. Nékteré maminky po domluvé s ucitelkou MS pridavaji dé- :
i tem k pravidelnym jidlim napt. tu¢n&jsi jogurty, syry, $unku, rizné tvarohové kré-
i my podle chuti a vybéru ditéte tak, aby jeho kaloricky p¥ijem pokryl doporu¢enou i
i dennf davku. :

i Travici enzymy jsou ditéti dodévany v podobé pankreatické substituce v kapslich.
! Dit& je musi uzivat s kazdym jidlem s vyjimkou ovoce. U¢itelka v MS pottebuije
i védeét, kolik kapsli ma dit& k ur¢itému jidlu dostat. Ale uz v pfedskolnim véku se i
i déti postupné samy ui, kolik kapsli pottebuii. i



i Nekteré MS chodi s détmi do sauny a na plavani. Saunovan je pro déti s CF abso- |
i lutn& nevhodné! N4vitévy bazénu se nevylu¢uiji tpln&, dobie chlorovan voda by i
i méla byt bezpe¢nd (z hlediska bakterif), ale sprchy jsou rizikové prostredi. Zvaze- |
i nf, zda plavani dit&ti doprat i pres urcitd rizika, je tak vzdy na rodicich. ]

V nékterych p¥ipadech je vhodné, aby rodi¢ mél moZnost doprovodit dité na akce
i mimo Skolku. Zajisti tak vSe potfebné a dité neprijde o oblibené aktivity. :

MS predstavuije zpravidla prvni kontakt ditéte s CF s $ir§im okolim. Je dobré ditéti
umoznit, aby se chovalo a projevovalo volné a mohlo se sZivat s vrstevniky a jejich
reakcemi na vlastni odlidnost. Citlivy a rozumny pfistup ze strany vychovatelu
v MS je tim nejlep$im vkladem pro zdravé sebevédomi ditéte do budoucna a pro
to, aby se za své onemocnéni nestydélo a dovedlo ho vnimat jako souddst sebe
samého. Setkani s odli$nosti a to, jak s ni vychovatel nakldda, je vyznamné i pro
ostatni zdravé déti. Tato situace se muizZe stdt modelem pro jejich chovani v ob-
dobné situaci v budoucnosti.

Vstup do $koly znamend dal$i stuperi k socializaci ditéte a k jeho celkovému rozvoji.
V mlad$im $kolnim véku stoji v popFedi motivace né¢eho dosahovat a s nékym
se porovndvat.

Dtive mivaly v§echny déti s CF automaticky odklad $kolnf dochazky ze zdravotnich
duvodu pro sviij mensi vzrist a kieh¢i télesnou konstituci. Dnes to u vétsiny déti
neni z téchto davodu tfeba. Pokud jsou zralé i po socioemocni stréance, nic nebra-
ni tomu, aby do $koly nastoupily v obvyklém terminu.

Doporucujeme rodi¢um, aby pfi ndstupu ditéte do Skoly pisemné informovali ve-
denf 8koly o onemocnéni ditéte. Doporucujeme déle podrobnéji informovat tfid-
niho ucitele/tridni ucitelku ditéte o jeho onemocnéni, pfedat mu tisténé materidly,
pfipadné doporucit webové stranky Klubu CF.

Také je dobré sdélit rodi¢im spoluzdku ve tfidé, Ze kasel déti s CF neni nakaZzlivy
a neohroZuje ostatni. Hodi se k tomu napt. prvni t¥dni schuzka. MuaZe se tak
predejit pfipadnym problémum a vylucovéni ditéte s CF z kolektivu jako , nakazli-
vého", od ného? je tieba se drZet stranou.

| ostatni pedagogové a vychovatelé, kteff se staraji o dité s CF, by méli védét ales-
poti zékladni informace o jeho onemocnéni.

len



V mladsim skolnim véku (1. - 5. tfida), se dité postupné adaptuje na novy re-
Zim, vétsi zatéZ a na nové ukoly. Jejich prostiednictvim je srovnavéno s ostatnimi
détmi. Novy rezim zahrnuje navstévu skoly i volnocasové aktivity, coZ je vlastné
stejné jako u déti zdravych. Co je jiné, je potfeba v¢lenit do tohoto obvyklého
a velmi ¢asto nabitého reZimu jesté péci o sebe. Tyto ¢innosti navic zaberou dé-
tem s CF hodné Casu, protoZe je tfeba je provadét systematicky a nékolikrat den-
né. Primérné 2 — 3 hodiny denné musf dité s CF vénovat svému zdravi.

V mladsim $kolnim véku jsou déti s CF vétsinou oteviené a sdilné. O svém one-
mocnéni hovofi ¢asto bez zdbran, pokud se setkdvaji se vstficnym pfijetim. Né-
které déti chtéji predvést spoluzakim, jak pouZivaji inhalator a dechovou pomiic-
ku flutter /¢ti flatr/. Citf se byt ,,vyjimeénymi“ v pozitivnim smyslu. Je dobré je ve
sdilnosti podporovat a ostatni zdravé déti vést k ohleduplnosti a pomoci.
i Neékteré déti se stydi kaslat ve t¥id& a vyplivnout hlen do papirového kapesniku
i pFed ostatnimi. Sta&i posadit je tak, aby mohly kdykoli béhem vyucovani na chvil-
i ku odejit a provést ,,&idté&ni“ dychacich cest mimo tfidu. N&kdy mohou mit déti :
i s CF problémy s plynatosti. Vysméch nebo poukazovani na to je tfeba vhodné i
i podchytit. Napf. vysvétlit dit&ti, které se tak chov4, Ze je to nevhodné a pro¢. Pro
i déti, které majf v&tsi potiZe s trdvenim a stydi se za to pred ostatnimi, lze domluvit
i pouZivani jiné toalety, napf. ucitelské. E

i Obéas se stava, ze déti s CF necht&ji pred spoluzéky polykat kapsle s enzymy. i
i Opét je uzite¢na domluva rodict s ucitelem a hledani n&jakého prijatelného fe- |
i %eni. Sta¢i tfeba ostatnim vysvétlit, Ze bez enzymu by nemocného bolelo bficho
i a nepfibyval by na véze. Casto pak kamaradi nemocnému dit&ti uzivani enzymu |
i pfipominaji sami. E

i Jest& ve skolnim véku Fada déti nema chronickou infekci obavané ,pseudomo- |
i nady". Pro dit& je nevhodné zalévat kvétiny, mazat tabuli houbou (je v nf trvale
i vlhkost), sedé&t t&sn& u umyvadla (¢asté rozpragenf vody z odpadu), manipulovat
i s dlouho stojici vodou ¢&i s hlinou apod. Rizikem tak mohou byt i n&které prace
i v laboratofi ¢i béhem pracovni vychovy. :

i Déti, které jsou jiz kolonizované touto bakterii, potfebuji pravidelna prelécent an- |
i tibiotiky do Zily. Tato intravenéznf kiira trva obvykle 2 tydny a opakuje se nékolikrat
i ro&n&. Nékdy déti mohou tuto lé¢bu absolvovat doma a v pauze mezi jednotlivymi
i davkami léku v kapackach stihnou i jit do 3koly. e teba se s rodi¢i domluvit, co dité
i po dobu tzv. ivécek muze délat. E

i V hodinéch t&locviku n&ktefi nemocni CF sta&i zdravym vrstevnikam. Jiné déti viak i
i to samé jako ostatni nezvlddnou nikdy, dal3i nestadi tfeba jen po infektu ¢i p¥i vétsi :



i unavé. VZdy je Zddouci nechat je cvicit podle aktudlniho zdravotniho stavu a nenu-
! tit je k prepinant sil. Casto je vhodné povéiit je tfeba i méné naroénym tkolem ve
i chvilich, kdy se neciti dobfe. Je to lepi, neZ nechat je sedét a zahalet tipIng.
i Ucast na SVP & kurzech je pro nemocné dit& velmi prosp&$n, pokud je v dobrém
i zdravotnim stavu a preje si jet. UCitelé se nemusi obavat vzit je s sebou, staci i
! podrobnéjsi konzultace s rodici. Spolu s ditétem uciteli vysvétli, popiipad& pred-
i vedou, jak dité& inhaluje, atd. ]

i Vzdy u déti s CF pamatujte na duleZita pravidla. Dité se nesm{ omezovat v kasli.

i Musi mit moZnost na chvili opustit tfidu kdykoliv, kdyZ potfebuje hodné odkaslat :

i nebo musf na toaletu. 5
Pomérné ¢astym dotazem ucitell je, zda déti s CF maji né&jakym zplsobem ome-
zenou pozornost a kapacitu kratkodobé paméti. Kasel muZe rozptylovat pozor-
nost. Tim trpf jeji koncentrace a sekunddrné i kratkodoba pamét. Pozornost muze
byt ovlivnéna i tnavou z néroéného lé¢ebného rezimu.

Dité s CF, které ma jesté navic diagnostikovadn syndrom poruchy aktivity a pozor-
nosti (ADHD), je tak v tomto ohledu dvojndsobné znevyhodnéno.
Intelekt déti s CF v8ak nenf nijak ovlivnén.

U starsich déti (6. — 9. tfida) se situace ponékud méni.

V souvislosti s nastupujici pubertou se déti obecné stavaji uzavienéjsi a také vzta-
hy se spoluzdky zacinaji nabyvat podobu uz3ich individualnich kontaktu. Urcitou
prelétavost ve vztazich s vrstevniky tak vysttidaji hlubsi pfatelstvi. Dité pak intim-
néjsi véci tykajici se jeho nemoci sdili spiSe jen s nejbliz§imi kamarady.

Na pocatku tohoto obdobi se v souvislosti s rozvojem mysleni muZeme setkat
s tim, Ze déti uvaZuji vice o povaze svého onemocnéni, aktivné vyhledavajf infor-
mace nebo se s nim poprvé ,natvrdo“ setkdvaji prostfednictvim médii. Mohou
pak reagovat smutkem, tzkosti nebo naopak zménou chovani ve smyslu zlobend.
Nahlé zhorseni prospéchu nebo vyraznéj$i zména v praci ve Skole i v chovéni
tak muZe byt hodné ovlivnéna zménou prozivani. Takové projevy patii ke sZivan{
s limitovanou Zivotn{ perspektivou.

Smutek a dlouhodobéji skleslou naladu mohou doprovazet i razné télesné piizna-
ky jako jsou bolesti hlavy, bolesti bficha, zvy3ené teploty, apod. Priibéh zékladniho
onemocnéni se mize v dusledku této tzv. somatizace zhorsit. Pro rodice, ucitele,
ale i lékare tak byva Casto tvrdym ofiskem, k ¢emu dané pfiznaky u ditéte s CF
spiSe patfi.
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Déti s CF byvaji drobné&jsi nez déti zdravé a pravé v puberté si toho vice viimaji.
Casto vypadaji oproti svym vrstevnikiim détsky a nevyspéle a citi se tak nedosta-
te¢né nebo dokonce ménécenné. Také jejich fyzickd vykonnost byvd mensi. Kon-
frontaci s vrstevniky muZe vyucujici citlivé ovlivnit a nemocného vhodné podpofit,
napt. vyzdvihnout jeho jiné kvality.

V pozdéjsim pubertalnim obdobi (8. a 9. tfida a cca dalsi dva roky) byva nejc¢astéj-
$im problémem nespoluprace déti pfi 1é¢bé. Nemocni ¢asto riznym zptsobem
$idf nutné a pravidelné kazdodenni tkony. Rada z nich experimentuje s koufenim
cigaret nebo marihuany jako jejich zdravi vrstevnici. Divky usiluji o Stihlou linii,
i kdyz védi, Ze ubytek hmotnosti negativné ovlivni jejich plicni funkce. Viechny
tyto projevy patti k véku, u déti s CF jsou viak mnohem rizikovéj$i nez u déti
zdravych.

Pro kazdy p¥ipad plati, Ze je uZite¢né neztracet s détmi kontakt, nehrotit komuni-
kaci v okamzZicich nesrovnalosti. Naopak snaZit se naslouchat, vyjadfit pochopeni
a stanovit nekompromisni, ale rozumna pravidla pro vzdjemnou komunikaci — jak
ze strany rodicu, tak ze strany vyucujicich.

Déti nemocné CF maji nékterd zdravotni omezeni, kterd je tieba respektovat, co se tyce
vybéru a volby uilisté nebo stfedni skoly jako pfipravy na budouci povoldni. Nemély
by se pohybovat v horkém, prasném &i znecisténém prostredi, mezi nemocnymi apod.
Nesmi vykondvat ani pfilis fyzicky namahavé prace. Studentim s CF se nedoporucuje
ubytovani na interndtech, kde se téZko da plné dodrzovat [é¢ebny rezim. Vybér stted-
nich skol a u¢ilist je tim omezen, zvla3té v mensich méstech nebo je-li dité z venkova.

Vétsina udilist a stfednich $kol umozriuje rizné podoby individudlntho studia stu-
dentum, ktefi ze zdravotnich duvodu nezvladaji navstévovat $kolu denné. Mozné je
i prodlouzit $kolni dochdzku kvali zhorsen( zdravotniho stavu, povolit samostudium,
apod.

Yy Y

i P¥i studiu na SS je nejtéz$i skloubit ¢asové naroky koly a lécby. Je zddouci studenty
i motivovat k pilné praci, av3ak stéle je tfeba pamatovat na jejich zdravi. Préavé obdobi :
! mezi patnactym a osmnactym rokem byvé Easto kritické z hlediska celkového zhorsenf |
i zdravotniho stavu. Nepfiméfené a dlouhodobé vystavovani zaté%i muze nemocného :
! vézné ohrozit. Mize byt vhodné nechdvat studentum i del3i terminy na dokoncenf |
© pracf, napt. nechat jim na vypracovani tkolii cely vikend, aby b&hem tydne stihali do- :
i drovat lé¢bu. Také je tfeba dohodnout, jakjm zptisobem bude student dohanét latku, |
i ktera mu ute¢e b&hem nevyhnutelnych absenci. :



Také na SS je dobré, aby se studenti s CF mohli téastnit viech aktivit, véetné& kurzu.
i Vizdy je nutné zajistit podminky, aby nemocny, ktery je zpravidla jiz velmi samostatny, :
i mohl dodrzet lé¢ebny rezim. :

V dospivani se ¢asto ménf postoj nemocného ke sdélovani informaci o jejich one-
mocnéni $ir§imu okoli. Proto je nutné domluvit se studentem predem, co vie
muzZe pedagog sdélovat ostatnim studentiim nebo kolegtim.

Rada nemocnych CF pres zdvaZnost stavu a ndro¢nou péci o sebe pokraduje ve
studiu na vy33i odborné nebo na vysoké skole a po jeho dokonéeni se uplatni ve
svych oborech. Studium tak predstavuje vyznamnou motivaén{ slozku.

Rozhodnuti ke studiu na vysoké $kole v3ak predpoklddd dobrou znalost sebe
sama, svych moZznosti a limitti a pfedevdim dobré rozeznavani a hodnoceni svych
fyzickych sil a rezerv.

V dobé, kdy se mlady dospély vydd na cestu vysokoskolského studia, by mél byt
zcela samostatny ve zvladdn{ péce o sebe.

Je Zadouci, aby student ve spolupraci s vysokoskolskymi pedagogy doved|
optiméalné sladit poZadavky 1é¢by s ndroky daného studia. Soucasny trend na vy-
sokych/vys3ich odbornych $kolach vice peje individudlnim potfebdm studentu
a diky nému mohou i studenti s handicapem Ulspé3né dokoncit studium. | pro
nemocné s CF je zcela zasadni, aby jim $kola vy$la maximédlné vstfic.

CF, SKOLA
A SOCIALNE PRAVNI MINIMUM

Prestoze dité navstévuje Skolku (a $kolu), jeden z rodi¢i zustava obvykle doma
déle nez je zvykem u zdravych déti a jisti péci o dité. Do sedmi let mize rodi¢ zu-
stat na ,,matefské", tedy pfesnéji na rodi¢ovské dovolené s rodicovskym pfispév-
kem. Poté muzZe pobirat snizeny rodiovsky p¥ispévek do deseti let véku ditéte
nebo prispévek na péci (mélokdy ve vy$§im stupni).

Vzdélavéani zaki se specidlnimi vzdélavacimi potfebami upravuje kolsky zdkon.
Déti s CF patfi podle tohoto zadkona mezi déti ,,zdravotné znevyhodnéné“ (nikoli
zdravotné postiZzené). Plati pro né tedy, Ze maji pravo na vzdélavani odpovidajicf
jejich potfebam.

I2



Délku studia na stfednf &i vy3si odborné $kole Ize ve vyjimecnych pfipadech az
o dva roky prodlouZit.

Pokud je dité hospitalizovdno ve FN Motol a jeho pobyt je delsf nez tyden, vyuku
zajistujf vyucujici zékladni a specidlnf $koly p¥i FN Motol. Vysledky Zaka jsou za-
silany kmenové 3kole k zapocteni do celkové klasifikace. Je-li dité hospitalizovédno
v jiné nemocnici, vyu¢ovéni probiha podle moznosti a zvyklosti daného zdravot-
nického zafizeni.

Nemocni s CF mohou po dosaZeni zletilosti poZadat o invalidni diichod, a to
i presto, Ze jesté studuji stiedni &i vysokou $kolu. Narok na duchod zévisi na
zdravotnim stavu kazdého nemocného, obvykle jej viak nemocni' s CF bez vétsich
potiZ{ dostanou. S diichodem je moZné soucasné chodit do préce i na brigady
(vydéle¢na cinnost neni nijak omezena, jen muZe byt nemocny pfi dal§im pre-
zkoumavéni posouzen jako prace schopny).

ZAVEREM

Kazdy ¢lovék si preje v Zivoté uspét, ne vichni viak maji cestu ke svému Uspé-
chu jednoduchou. Nemocni cystickou fibrézou, stejné jako dal3i lidé s vaznym
chronickym onemocnénim, potfebuji k dosazeni uspéchu hlavné svou pili a sta-
te¢nost. Hodné jim v8ak pomahd jejich rodina, prételé a vsichni ostatni, ktefi se
s nimi Casto setkavaji. Mezi né budete patfit i Vy.

—
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