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Wiadomoéé o chorobie zmienia cate wasze
dotychczasowe zycie. W zaleznoici od charakteru,
mozecie réznie reagowaé na informacje
o mukowiscydozie. Dla wszystkich sq to jednak
jedne z najtrudniejszych chwil w zyciu. Musicie
oswoié sie z nig psychicznie oraz nauczyé
Z niq zy¢.

Po otrzymaniu diagnozy i pierwszym zapoznaniu
sie z chorobg nalezy rozpoczqé wilasciwe jej
leczenie. Zostaje ono ustalone wspdlnie z zespotem
lekarzy w o$rodku specjalistycznym, do ktérego
zostaniecie skierowani. Tam specjaliéci nauczq
was wiasciwego wykonywania fizjoterapii dziecka,
przedstawig zatozenia jego diety oraz przygotujq
do codziennej opieki nad nim. Bywa réwniez tak,
ze ze wzgledu na stan zdrowia dziecka, zostaje
ono zatrzymane na kilka dni w szpitalu. Dla was
jest to czas, kiedy lepiej mozecie pozna¢ lekarzy

prowadzgcych malucha oraz pod ich nadzorem
nauczyé sie doktadnie i na spokojnie wtasciwej
opieki nad nim.

Powrét do domu z dzieckiem chorym
na mukowiscydoze wiqze sie z wprowadzeniem
harmonogramu dnia, uwzgledniajgcym codzienne
zabiegi profilaktyczne i terapie. Przyzwyczajenie sie
do nowej sytuacji wymaga czasu i systematyczne;j
pracy. Przychodzi jednak moment, kiedy nowy
plan dnia staje sie rutynq. Najwazniejsza w tym
okresie jest konsekwencja dziatania, regularne
wykonywanie zalecen lekarskich oraz cykliczne
kontrole w oérodku specjalistycznym. Czestoéé
wizyt ustala lekarz w zaleznosci od wieku i stanu
zdrowia dziecka.

Informacja o chorobie dziecka dla kazdego jest
szokiem. Wielu z was zadaje sobie zapewne

pytanie ,Dlaczego my2” Jest to zupetnie normalne.
Niestety nie ma na nie odpowiedzi. W tej chwili
musicie mysle¢ o przysztoéci i staraé sie jok najlepie;
poméc swojemu malefstwu. Szybko dowiecie
sie, jakie mozliwosci w walce z mukowiscydozq
oferuje wspétczesna medycyna. Pamietajcie
iednak, ze najlepszym zrédtem informacji jest
rozmowa z lekarzem lub rodzicami innych chorych
dzieci. Szukanie informaciji na wtasng reke moze
sprawié, ze bedziecie zdezorientowani. W starych
opracowaniach oraz na niektérych stronach
infernetowych znajdujqg sie dane, ktére juz dawno
nie sq aktualne. Poproscie lekarza o przekazanie
wam najbardziej aktualnych materiatéw nt. choroby
lub polecenie wybranych stron internetowych,
z ktérych warto korzystaé.

Stres, z jakim wigze sie¢ wiadomo$¢ o chorobie,
kazdy przezywa na swéj wiasny sposéb. Nieco
inaczej reagujq na niq kobiety i mezczyzni.

Kobiety zwalczajq swoje leki i obawy opiekujqc
sie dzieckiem jak najlepiej potrafig. Czesto
sq niepewne i obawiajqg sie, ze co$ robig Zle.
Stawiajg sobie wysokie wymagania jesli chodzi
o prowadzenie terapii. Pamietajcie jednak,
ze jeéli pozwolicie, zeby catym waszym zyciem
zawtadneta choroba, stracicie rado$é z niego
i ucierpi na tym cata rodzina. Jedli uda wam
sie zamieni¢ czynnosci terapeutyczne w rutyne,
to uda sie tez prowadzi¢ normalne, spokojne
zycie, co bedzie pozytywnie oddziatywaé takze
na dziecko.



Mezczyzni, w przeciwienistwie do kobiet, czesto
wytqczajg sie emocjonalnie. Uwazajq, ze nie
potrafiq i nie mogq nic zrobié w zaistiate| sytuacii.
Niektérzy szukajq ucieczki w prace, ktéra jest dla
nich miejscem wolnym od choroby. Wielu z nich
szuka takze mozliwosci rozwigzania probleméw
poprzez réznego rodzaju aktywnoséci. Angazujq
sie w dziatanie w fundacjach, aby doskonali¢ sie
w opiece nad dzieckiem lub zbieraé pienigdze dla
innych chorych. Takie zachowanie jest zrozumiate,
najwazniejsze jest jednak bezposérednie
zaangazowanie w terapie wtasnego dziecka,
chociazby we wspélne inhalacje. To bardzo
wazne, zeby ojciec byt obecny w zyciu dziecka.

Rézne nastawienie do choroby powoduje
wzajemne uzupetnianie sig, co jest zjawiskiem
pozytywnym. Nie wszyscy jednak potrafig
poradzi¢ sobie z diagnozq, przez co pojawiajq
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sie problemy i pogorszenie relacji z najblizszymi
i otoczeniem. Na co zatem zwrdci¢ uwage? Jakie
zachowanie powinno was zaniepokoié?

e Wycofanie sie

Szok i uczucie przyttoczenia sprawiajq,
ze niektérzy z was, przynajmniej czeéciowo,
wycofujg sie. Czasami jest to dobra metoda, zeby
dojé¢ do siebie, nabraé sit i przyzwyczaié sie
do nowej sytuacji. Wazne jednak, aby okres ten
nie trwat zbyt dtugo. Musicie mie¢ site by powrdcié
do siebie i rozpoczgé walke z chorobg. Sprébuijcie
otworzyé¢ sie na innych i nauczyé sie rozmawiaé
o chorobie. Jedli nie dajecie sobie rady sami,
poproécie o pomoc psychologa.

e Odrzucenie diagnozy

Sq osoby, ktére nie przyjmujg diagnozy
do $wiadomosci. Potwierdzenia, ze dziecko nie
jest chore, szukajq u kolejnych lekarzy. Nie jest
to jednak dobra droga. Po pierwsze wydtuza
czas rozpoczecia wilasciwej terapii u dziecka,
po drugie prowadzi do zycia w ciggtym stresie
i niepewnosci.

e Szukanie winnego

Na mukowiscydoze choruje dziecko w przypadky,
gdy oboje rodzice sq nosicielami uszkodzonego
genu. Cze$¢ z was, nie mogqc poradzié¢ sobie
z zaakceptowaniem choroby, obwinia sie jednak
wzajemnie. Nie ma to sensu. Teraz musicie byé
dla siebie wsparciem, stuzyé sobie pomocq, gdyz
to od was w duzej mierze zalezy zdrowie dziecka
w pierwszych latach zycia.

e Szukanie pozamedycznych
sposobow leczenia

Nalezy pamigtaé, ze na mukowiscydoze na razie
nie ma lekarstwa. Jedyng formgq, ktéra moze op6znié
rozwdj choroby i wptyngé na poprawe jakosci
zycia dziecka jest terapia opracowana wspélnie
z zespotem lekarzy w osrodku specijalistycznym.
Szukajgc innych form terapii i porzucajqgc
te zalecanq przez specjalistéw, dziatacie jedynie
na niekorzy$¢ dziecka.



Mukowiscydoza przeorganizowuije dotychczasowe
zycie rodzicéw chorego dziecka. Po ustyszeniu
diagnozy ciezko od razu przejéé do ,normalnego
zycia”. Przyzwyczajenie sie do nowej sytuagiji
wymaga czasu. Zycie z matym mukolinkiem
wymaga od was wiekszego poswiecenia i pracy
niz od rodzicéw zdrowych dzieci. W wielu
przypadkach jedno z was na joki$ czas przestaje

pracowaé i zajmuje sie jedynie dzieckiem.

W tym czasie drugi rodzic musi utrzymywaé
rodzine. Teoretycznie oboje rodzice dziatajq
w jednym cely,

Aby nie dopuécié¢ do takiej sytuaciji, od poczgtku
trzeba pamietaé, aby nie zaniedbywa¢
potrzeb partnera. Jedli bedziecie wzajemnie sie
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wspieraé, stworzycie silng rodzine dla swojego

malenstwa.

Na pogorszenie sie relacji miedzy partnerami
moze wptynq¢ takze nadopiekuniczoé¢ wzgledem
dziecka. Dotyczy ona przede wszystkim mtodych
mam, ktére catg swojq uwage skupiajg na dziecku,
odpychajgc pomoc ze strony partnera. Wiele
kobiet uwaza, ze mezczyzna nie zajmie sie
dzieckiem odpowiednio, przez to nie dopuszczajq
go do opieki nad malcem. Pamietajcie jednak,
Zze nie chodzi tutaj o doktadno$é wykonywanych
czynnosci, a o budowanie relacji pomiedzy

dzieckiem a ojcem.

Kolejng putapkq jest niezauwazanie probleméw,
ktére narastajg miedzy partnerami. Taka sytuacija
prowadzi do ich eskalacji, a niekiedy nawet
do konfliktu. Czasami trzeba zatrzymaé sie

na moment i spojrzeé¢ na swdj zwiqzek
z perspektywy obserwatora. Zastanowié sie
nad wiasnym postepowaniem. Sitq jest szukanie
rozwigzania, a nie ukrywanie problemu.

Jesli mukolinek ma starsze rodzenstwo, nalezy
pamietaé, aby go nie zaniedbywaé. Dzieci
szybko zauwazajq, ze rodzice sq przygnebieni
i po$wiecajq duzo czasu na terapie mtodszego
brata czy siostry lub zostajg z nim na dtuzszy
czas w szpitalu. Majg one wrazenie, ze mama
i tata sq w szczegdlny sposéb zwigzani z chorym
rodzefstwem. Moze to sprawié, ze dzieci te bedq
czué sie wykluczone i odsuniete. Pamietajcie,
ze to, jak zdrowe rodzefstwo przyzwyczai sie
do zycia w domu z mukolinkiem i jok bedq

wygladaé ich wspélne relacje, zalezy gtéwnie
od was. Jedli zdrowe dziecko jest wystarczajgco
dojrzate, mozna wdrozy¢ je w opieke nad chorym
bratem lub siostrq. Dzieki temu bedzie czuto sie
potrzebne i docenione, a wy bedziecie mie¢
pomoc w codziennych obowigzkach, np. przy
drenazach czy inhalacjach.



RELACJE Z DZIADKAMI

Kiedy powiedzie¢ dziadkom o chorobie dziecka?
Jak zwykle w takiej sytuacji nie ma idealnego
momentu. Nie warto jednak dtugo utrzymywaé
tej informacji w tajemnicy. Dziadkowie moga
by¢ niezastgpiong pomocg w opiece nad
maluchem. Kto zostanie z nim, kiedy bedziecie
chcieli wyjé¢ do kina lub spotkaé sie od czasu
do czasu ze znajomymi na mieécie? Kto zostanie
z mukolinkiem, kiedy ztapie infekcje, a wy nie
bedziecie mogli wzigé wolnego w pracy?

Dziadkowie od poczqtku powinni aktywnie
uczestniczy¢é w opiece nad malcem, umieé
wykonywaé jego fizjoterapig i poznaé prowadzong
terapie. Bedziecie mie¢ wéwczas koto siebie
zaufane osoby, ktére znajgc doktadnie sytuacie,
nie tylko wesprq was psychicznie, ale réwniez
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zaangazujq sie fizycznie w opiece nad malcem.

Nalezy réwniez pamigtaé o tym, ze dziadkowie
bedq czué sie bardziej docenieni, kiedy zostang
zaangazowani w pomoc przy mukolinku.

Czasami jednak troska dziadkéw o dziecko moze
by¢ dla rodzicédw meczqgca. Chcieliby chronié
malucha korzystajgc z wtasnych do$wiadczen.
Do porad lekarzy i innych rodzicéw chorych
dzieci dochodzq jeszcze uwagi dziadkéw.
Pamigtajcie, ze wynikajq one z dobrych checi.
Jesli sytuacja ta jest dla was meczqca i boicie sie,
ze moze pogorszyé wasze relacje z rodzicami,
porozmawiaijcie o niej szczerze. Przy dobrych
checiach z obu stron uda wam sie wypracowaé

najlepsze rozwigzanie.

RELACJE Z OTOCZENIEM

Po otrzymaniu diagnozy pojawia sie problem,
w jakim stopniu mozna by¢ otwartym, rozmawiajqgc
o mukowiscydozie z innymi. Zalezy to w duzej
mierze od tego, czy sq to przyjaciele, czy
dalsi znajomi. Duze znaczenie ma réwniez
to, czy jesteécie osobami otwartymi czy raczej
powsciggliwymi i oszczednymi w okazywaniu
emocji. Choroba nie jest powodem do wstydu,
nie ma potrzeby robienia z niej tajemnicy. Warto,
aby najblizsze osoby o niej wiedziaty, zeby mogty
zrozumieé wasz nowy tryb zycia oraz wynikajgce

Z niego ograniczenia.

Mukowiscydoza moze okazaé sie testem relaciji
przyjacielskich. Zdarza sig, ze cze$é przyjaciét
czy znajomych nie rozumie sytuacji i odwraca
sie od was. Bywa réwniez, ze wasze drogi

naturalnie sie rozchodzq, co wynikaé moze
z braku wspélnych tematéw do rozméw lub
ograniczenia czasy, jaki poéwiecacie na przyjazn.
Patrzqc z innej perspektywy, mozecie byé pewni,
ze osoby, ktére przy was zostaty sq godne
zaufania. Nie zaniedbujcie ich. Pielegnujcie
relacje z zyczliwymi i oddanymi wam
ludzmi. To oni w trudnych chwilach dajag
wam poczucie, ze nie jestescie sami.



2.
Wsparcie
psychologiczne

Jak juz zaznaczali$my wezeséniej, mukowiscydoza
jest duzym stresem i wyzwaniem dla rodzicéw
oraz ich dzieci. Przektada sie on na codzienne
zycie, stosunki rodzinne, plany na przysztosé,
relacje z otoczeniem. Bywajqg momenty, w ktérych
wiasne sity i mozliwosci oraz wsparcie rodziny
i przyjaciét nie wystarczajq. Pomocne moze
okazaé sie wsparcie psychologa. Niestety, wiele
oséb wstydzi sie przyznaé do tego, ze potrzebuje
pomocy specjalisty. Takie podejécie szkodzi
tylko wam i waszym najblizszym. Rozmowa
z psychologiem, ktéry zna problemy rodzicéw dzieci
chorych na mukowiscydoze z pewnosciq przyniesie
ulge i doda wam sity i energii do dalszej walki.
W czym moze pomoc wsparcie
psychologa?

* W rozwiqzaniu probleméw osobistych,

kiére pojawiajq sie ze wzgledu na obawy,
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przecigzenie obowigzkami, stawianie sobie
zbyt wysokich wymagan a takze w momentach

pojawiania sie stanéw depresyjnych.

e W pomocy dzieciom, ktére majg trudnosci
w zaakceptowaniu terapii i stawiajq opér przed

fizjoterapig.

e W budowaniu relacji miedzy dzieckiem
a rodzicami, dzieckiem a rodzenAstwem,

rodzicami a dziadkami i dalszq rodzing.

e W budowaniu relacji i rozwigzywaniu
probleméw zwigzanych z chorobg dziecka

w pracy, przedszkolu, szkole.

Psycholog moze zaproponowaé rozmowy
indywidualne lub poradnictwo rodzinne. Jezeli
wasza przychodnia nie zatrudnia psychologa,
to z pewnoécig uzyskacie tam informacje, gdzie
takg pomoc mozna uzyskaé.

3.
Wsparcie
medyczne
specjalistéw

W przysztym zyciu z mukolinkiem niezwykle
waznq role odegrajq lekarze i inni specjalici,
ktérzy przez kolejne lata bedg prowadzi¢ jego
terapie. Bedq oni stuzyé wam nie tylko poradg
medyczng, ale i wsparciem psychicznym i radami
dotyczqcymi codziennego zycia. Tymczasem
niektérzy rodzice majq mieszane uczucia podczas
wizyt w przychodni. Z jednej strony sqg wdzieczni
za pomoc i porade, jakg otrzymujg od lekarzy,
z drugiej strony czujq sie czasami jok na egzaminie
w szkole, kiedy lekarz przepytuje ich z przebiegu
terapii domowej. Takim zachowaniem lekarz daje
wam do zrozumienia, ze fo od waszej deferminacji
i konsekwenciji w dziataniu zalezy w duzej mierze
skuteczno$¢ leczenia.

Nalezy pamietaé takze, ze specjalista widzi
mukolinka przez kilka godzin w ciggu
roku, wy macie z nim do czynienia przez

365 dni. Wasze spostrzezenia sq dla niego
bardzo wazne. Uzupetniajqc sie, lekarz - jako
ekspert medyczny, wy — jako fachowcy w zyciu
codziennym z chorym dzieckiem, mozecie tworzy¢
najlepszy dla waszej pociechy sposéb opieki
i prowadzenia terapii.
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Aspekty
prawne

i socjalne

Mukolinek od chwili narodzin jest osobg
niepetnosprawnq i wy, jako jego rodzice lub
opiekunowie prawni macie prawo ubiega¢
sie o przyznanie mu takiego statusu (nie jest

on wydawany ,z urzedu”).

Wielu rodzicéw jednak nie korzysta z tego
prawa. Powody sq rézne. Czeé¢ z was boi sie
odrzucenia, inni uwazajq, ze niepetnosprawnosé
to powdd do wstydu a jeszcze innym kojarzy
sie ona z zauwazalnymi ograniczeniami

fizycznymi lub psychicznymi. Stowo to przeraza

ze wzgledu na skojarzenia, jakie sie z nim wigzq.

W przypadku mukowiscydozy oznacza natomiast
niepetnosprawnoé¢ oddechowq, ktéra dla oséb
postronnych nie jest zauwazalna. Jesli zdecyduijecie

sie ubiegaé o przyznanie waszemu mukolinkowi
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tego statusu, macie prawo, jako opiekunowie,

korzysta¢ z systemu ulg i uprawnien, tj.:
e Ulga podatkowa, tzw. rehabilitacyjna.

* Dofinansowanie turnuséw rehabilitacyjnych (raz

na rok).

e Ulga na bilety komunikacyjne w autobusach

i pociggach.
® Dodatki do zasitku rodzinnego.

e Orzeczenia oraz karty parkingowe
uprawniajgce do parkowania na miejscach

dla niepetnosprawnych.

e Zasitek/swiadczenie pielegnacyjne wyptacane
bez kryterium dochodowego, w zaleznosci

od aktywnosci zawodowej rodzica.

*  Mozliwosé uzyskania ulgi pocztowej.

* Mozliwo$é uzyskania ulg na wstep

do muzeum.

*  Mozliwoéé uzyskania ulg na abonament RTV.

* Mozliwo$é korzystania z przywilejéw

pracowniczych, tj. dodatkowa przerwa
w pracy, dodatkowy urlop wypoczynkowy,

krétszy wymiar czasu pracy.

Organy, ktére orzekajg o niepetnosprawnoici,
to w pierwszej instancji Powiatowe Zespoly
do Spraw Orzekania o Niepetnosprawnosci,
a w drugiej - Wojewodzkie Zespoty
do Spraw Orzekania o Niepetnosprawnosci.
Sama procedura jest bardzo prosta — wystarczy

doktadnie wypetni¢ wniosek i zatgczyé do niego

za$wiadczenie lekarskie i dokumentacje medyczng

potwierdzajqgcq niepetnosprawnosé.

Jedli macie szczegdtowe pytania dotyczqce
tego, jak ubiegaé sie o powyzsze ulgi, jakie
sktadaé dokumenty i jak wypetié¢ wniosek oraz
na co zwracaé uwage przy ich wypetnianiu
mozecie zapytaé ekspertéw Polskiego Towarzystwa

Walki z Mukowiscydozq (www.oddychaij.pl).
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Codzienne
zycie
z mukolinkiem

Jak juz wspominaliémy, codzienne zycie
z mukolinkiem wymaga od was konsekwencji
i regularnoéci w prowadzonej terapii. To one

sprawiq na poczqtku najwiekszg trudnosé.

Pierwsze lata dziecka i wasze wiasciwe
zachowania prozdrowotne w tym czasie okreslajg
pdzniejsze, juz doroste nastawienie dziecka
do walki z chorobq. Warto zdaé sobie z tego
sprawe i pamigtaé o tym wtrudniejszych momentach
i chwilach stabosci.

Terapia w pierwszych latach zycia
dziecka ma gtéwnie za zadanie:

* |eczenie objawowe choroby przez umozliwienie

mu prawidtowego trawienia,

* zapobieganie pogorszeniu stanu zdrowia
przez wtaéciwg fizjoterapie, majqcq

na celu oczyszczanie ptuc i zapobieganie
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zakazeniu bakteryjnemu w czasie infekeji drég

oddechowych.

Aby terapia byta wtasciwie wykonywana
i przyniosta zaktadane cele, musicie pamietaé
o nastepujgcych jej elementach:

a. Wilasciwa dieta
i kalorycznos¢ potraw

Positki dziecka chorego na mukowiscydoze powinny
by¢ wysokoenergetyczne, wysokottuszczowe
i wysokobiatkowe. Niezwykle istotne jest
indywidualne dopasowanie diety do stanu
odzywienia malucha. Kazdy jest inny, co innego
mu smakuje oraz ma inne zapotrzebowania
energetyczne. Biorgc pod uwage wiek, wage,
stan zdrowia, mozna okredli¢, ze $rednio dziecko
potrzebuje od 10% nawet do 100% energii wiece;j
niz jego réwieénik bez mukowiscydozy.

Zobaczcie, ile srednio kalorii potrzebuje
mukolinek dziennie w zaleznosci
od wieku i pfci:

1200-1500 kcal
1680-2100 kcal

Dzieci 1-3 lata

Dzieci 4-6 lat

Chtopcy 10-12 lat 2880-3600 keal

Przez pierwszych sze$¢ miesiecy najlepszym

pokarmem dla mukolinka jest mleko mamy.

Jesli dziecko nie przybiera na wadze, trzeba

w konsultacii z dietetykiem rozbudowaé jego diete.

W okresie pdzniejszym wprowadzaé mozna
jedzenie w formie papki, az do urozmaicenia
positkéw, aby wygladaty tak, jok u oséb
dorostych.

Kiedy dziecko dorasta, a wy stopniowo zmieniacie
jego diete, musicie pamigta¢, aby zachowaé w niej
odpowiednie proporcje. Okoto 40% dostarczane;
dziecku dziennej energii powinno pochodzi¢
z ttuszczéw. Sktadnik ten tatwo ,przemyci¢”
do jedzenia, np. dolewajgc matq tyzeczke oliwy
do zupy — tego maluch raczej nie odczuije. Kolejne
15% pozywienia dziecka powinno stanowié biatko.
Znajdziecie je np. w miesie, jajach, mleku, serach
zbttych czy twarogu i jogurtach.

Poza wartoscig energetyczng potraw, wazng
role odgrywajq takze zawarte w nich witaminy.
W przypadku mukolinka powinniscie zwrécié
szczegblng uwage na obecno$¢ w jego menu
witamin A, D, E, K i beta-karotenu, naturalnie
wystepujgcych w pozywieniu.  Witaminy
te rozpuszczane sq w ttuszczach, ktére organizm

dziecka stabiej przyswaja. Aby wiec organizm

15



16

mukolinka mégt wtasciwie przyswoié witaminy,
niezbedna jest dieta wysokottuszczowa.
Dodatkowo, nalezy pamietaé o stosowaniu
suplementacji witaminowe| zalecanej przez

lekarza.

Ostatnim, ale niezwykle waznym elementem diety
chorego dziecka jest uzupetnianie niedoboréw
soli w jego organizmie. Wraz z potem traci ono
bowiem bardzo duzo anionéw chlorkowych,
obecnych wiasnie w soli. Potrzebna jest ona
szczegdlnie w okresach upatéw i kiedy maluch
ma infekcje czy gorqgczke. Aby uzupetnié jej
niedobér w praktyce powinniécie dosala¢ kazdq
potrawe lub napéj na przyktad uzywajgc roztworu
10% NaCl w iloéci Tml na kilogram wagi ciata
dziecka na dobe.

b. Higiena na co dzien

Podczas pierwszych wizyt w oérodkach
specjalistycznych dowiecie sie, ze istniejq
bakterie szczegdlnie niebezpieczne dla mukolinka,
np. Pseudomonas aeruginosa (pateczka ropy
btekitnej). Doktadne przestrzeganie zasad higieny
zmniejszy prawdopodobienstwo zarazenia sie
tqg bakterig i ustrzeze przed pojawieniem sie
infekcji drég oddechowych. Nie nalezy jednak
przesadzad i stwarzaé sterylnych warunkéw.
Musicie pamieta¢ o przestrzeganiu
kilku najwazniejszych zasad i uczeniu
ich dziecka, ale nie mniej wazne jest
to, aby maluch miat normalne dziecinstwo.
Najbardziej niebezpieczne sq drobnoustroje
krazqce w powietrzu lub znajdujqce sie w stojgce;
wodzie. Mogq sie one znajdowaé w wazonach,
nawilzaczach powietrza czy klimatyzacji

w samochodzie. Najbardziej grozna dla
malucha jest ich obecnos$é na sprzecie uzywanym
do fizjoterapii. Niebezpieczne sq takze bakterie,
ktérymi moze zarazié sie w szpitalu lub podczas
kontaktu z innymi chorymi. Dlatego tez nalezy
zwracaé szczegdlng uwage na wilasciwe
oczyszczanie i dezynfekcje lub wyparzanie
sprzetu do inhalacji i do drenazu. Sprzet ten
przechowuijcie zawsze suchy. Podczas wizyt
w szpitalu lub w przychodni zwracajcie
szczegblng uwage na to, aby wasze dziecko nie
przebywato w jednym pomieszczeniu z innym
dzieckiem chorym na mukowiscydoze. Dziecko
nie powinno réwniez przebywaé z innymi chorymi
na mukowiscydoze w poczekalniach, inhalatorium,
$wietlicy czy przyszpitalnym przedszkolu. Dbaijcie
o higiene i czesto myjcie rece.

Gdy dzieci sq starsze i bardziej samodzielne,
ryzyko stwarzajqg odptywy z umywalki i prysznica.
Zapobiegaé temu mozna zamykajgc odptyw
wody w czasie mycia i dezynfekujqc urzqdzenia
sanitarne przeznaczonymi do tego celu $rodkami
dezynfekcyjnymi. Nalezy réwniez regularnie
czyscié rury specjalnymi preparatami oraz unikaé
trzymania w domu ggbek lub $cierek. Gromadzi
sie na nich, a nastepnie namnaza, duzo groznych
drobnoustrojéw. Kiedy dziecko zacznie samo
korzysta¢ z toalety, nauczcie go sptukiwania
wody przy zamkniete] klapie sedesu oraz mycia
rgk po skorzystaniu z niej. Pamietajgc o tym,
ze bakterie znajdujq sie gtéwnie w stojgcej wodzie,
unikajcie ptywania z malcem w basenie.
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Podsumowujgc, na co powinniscie
zwracac szczegolng uwage:

1. Pamietajcie o regularnym i doktadnym
czyszczeniu i dezynfekeji lub wyparzaniu
po kazdym uzyciu catego sprzetu uzywanego

przez dziecko do terapii oraz fizjoterapii.

2. Nie trzymajcie w domu zbiornikéw ze stojgcg
wodg, tj. wazony, akwaria.
3. Unikajcie

w samochodach.

stosowania  klimatyzacji

4. O ile to mozliwe recznikami papierowymi
zastgpcie $ciereczki w domu. Nie stosujcie
mopdw sznurkowych. Mopy ptaskie pierzcie
po kazdym sprzqtaniv. Zmywaki lub myiki
wymieniajcie co kilka dni.

5. Do mycia dziecka uzywajcie reki lub
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jednorazowych $ciereczek, a nie ggbek.

Pamietajcie o doktadnym suszeniu recznikéw,
ktérymi wycieracie dziecko.

6. Czyscie doktadnie odptywy w zlewach
i umywalkach, pod prysznicem, w wannach.
Regularnie czysécie réwniez rury odptywowe

odpowiednimi do tego $rodkami chemicznymi.

7. Zwrdécie uwage na to, aby dziecko unikato
ptywania w basenach.

8. Dbajcie o to, aby wasze dziecko nie
kontaktowato sie z innymi chorymi
na mukowiscydoze. Zachowujcie szczegédlng
ostrozno$¢ i higieng podczas wizyt w poradni

lub szpitalu.

Higiena w zyciu mukolinka jest bardzo wazna, nie
mozna jednak da¢ sie ,zwariowad”. Postarajcie
sie stworzy¢ jok najbardziej naturalne warunki
do zycia swojego dziecka. Nie ograniczajcie

réwniez z tego powodu jego relaciji towarzyskich
i zycia spotecznego. Uczcie go od matego
prawidtowych nawykéw, ktére pozwolg
mu zmniejszy¢ ryzyko infekeji, jednak pamietaicie,
ze inne dzieci nie sq dla niego zagrozeniem, péki
nie sq chore. BqdZcie natomiast bardziej czujni
w okresach infekgii.

c. Fizjoterapia - konsekwencja
i samodyscyplina

Mukowiscydoza sprawita, ze zmienity sie wasze
priorytety oraz harmonogram dnia. W tym
ostatnim musieliscie uwzgledni¢ m.in. zabiegi
fizjoterapeutyczne z mukolinkiem. Nauczenie
sie ich nie jest trudne, ale problemem moze by¢
fakt, Ze nalezy wykonywaé je regularnie przez
cafe zycie. Konsekwencja jest w tym przypadku
kluczem do sukcesu, i to ona sprawia wiekszosci
oséb najwiekszych trudnosci. Jedyng metodq

rozwigzujqcg ten problem jest uczynienie

z zabiegdéw rutyny codziennego zycia. Temu
wtasnie stuzy wykonywanie fizjoterapii
w pierwszych miesiqgcach zycia dziecka -
nauczeniu rodzicdw systematycznodci. Jesli
w tym czasie ,zacisniecie zeby”
w przyszlosci jej wykonywanie bedzie
dla was, jak i dla dziecka, tak naturalne
jak regularne mycie zebow.

Fizjoterapia zmienia sie z wiekiem malca
i uzalezniona jest od jego indywidualnego
stanu klinicznego. Konieczne w zwigzlku
z tym sqg systematyczne kontrole
w osrodku specjalistycznymfleczenia
mukowiscydozy. W  konsultacji
ze specjalistami zostang zaproponowane nowe
zabiegi lub zmodyfikowane te, wykonywane
dotychczas. Bywa jednak tak, ze nowo

wprowadzane metody mogq nie przypasé
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mukolinkowi do gustu, co automatycznie bedzie
budzito jego nieche¢ i bunt. Aby takich sytuacii
unikngé, nalezy przygotowaé siebie oraz dziecko
do zmian. Najlepszym rozwigzaniem bedzie
metoda drobnych kroczkow. Polega ona
na stopniowym uczeniu mukolinka poprzez zabawe
elementéw, ktére nastepnie zostang wykorzystane
w drenazach. Jesli np. chcecie nauczyé dziecko
wydtuzonych wydechéw mozecie éwiczyé z nim
dmuchanie przez stomke zanurzong w szklance
wody lub chuchanie na lusterko i rysowanie
na zaparowanym szkle. Wéwczas, nie tylko
zrozumie na czym polega prawidtowy wydech,
ale bedzie on mu sie kojarzyt z zabawq. ,Rzucanie
dziecka na gtebokg wode” w przypadku nauki
technik fizjoterapeutycznych moze by¢ ryzykowne
i skutkowaé tym, ze mukolinek na dhtugi czas sie
do nich zrazi i nie bedzie chciat wykonywaé.
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Drugq, najmniej lubianq przez dzieci, szczegélnie

te malutkie, czeécig codziennej terapii sq inhalacje.
Kiedy maluch bardzo sie przed nimi broni,
rodzice czesto je pomijajq. Cze$¢ z was wybiera
inny wariant - tfrzyma maske w odlegtosci kilku
centymetréw od twarzy dziecka lub inhaluje je
podczas snu. Obie te metody sq mato efektywne.
Inhalacja jest najbardziej skuteczna, kiedy dziecko
$wiadomie i prawidtowo oddycha. Czestym
powodem, dla ktérego mukolinki unikajq inhalacji
jest nuda. 10 lub 15 minut, podczas ktérych muszq
jedynie siedzieé z maskq na buzi jest dla nich zbyt
nuzqce. Najbardziej popularnym rozwigzaniem
w tej sytuaciji jest wigczenie dziecku ulubionej
bajki w telewizji lub czytanie ksigzek. Jedli niecheé
do inhalacji wynika z innych powodéw, nalezy
zgtosi¢ je lekarzowi prowadzgcemu i wspélnie
z nim wybraé najlepszq dla zdrowia dziecka
alternatywe.

Przy wykonywaniu codzienne| fizjoterapii
i inhalacji kluczowq role odgrywaijq cierpliwo$¢
i konsekwencja. Predze| czy pdznie| dziecko
zaakceptuje inhalacje i zrozumie, ze jest ona
koniecznym elementem codziennego rytuatu.

d. Okres buntu i przekory

Kiedy dziecko podrasta, moze zaczqé buntowaé
sie przeciwko codziennym zabiegom. Dzieje sie
to najczesciej po 3. r.z., kiedy mukolinek jest
juz w miare samodzielny. Faza buntu stanowi
naturalny etap w rozwoju i jest wyrazem procesu
konstruowania ,ja” dziecka. Zaczyna ono
odrézniaé siebie od innych ludzi. Dodatkowo,
zaczyna zdawaé sobie sprawe ze swoich
potrzeb. Charakterystyczny dla tego okresu jest
rozdzwiek pomiedzy ,chcie¢” i ,méc”. Dziecko
chciatoby otrzymaé co$, zrobi¢ co§ samemu, ale
przeciez nie kazdy pomyst da sie zrealizowad,

nie kazdg potrzebe mozna spetnié. Ten czas jest
wyjatkowo trudny dla rodzicéw. Wéwczas maluch
wykonuje ogromny krok w doroste zycie i uczy
sie panowania nad sobg. U dziecka chorego
wystepujq w tym czasie dodatkowe przyczyny
buntu: inhalacje, fizjoterapia i inne elementy
terapii oraz ograniczenia wynikajgce z choroby.

Jak sobie z nim radzié?

e Okreélcie wyraznie swoje oczekiwania wobec
dziecka. Poinformujcie go, czego od niego

oczekujecie i dlaczego jest to wazne.

e BqdzZcie stanowczy i _konsekwentni

co do koniecznosci prowadzenia_iérapii.

* Dajcie dziecku, odpowiedniq do jege wiekuy,

mozliwo$¢ wyboru i wspétdecydowania przy
ksztattowaniu terapii.

21




® Bqdzcie kreatywni — terapia moze by¢ zabawg,

* Rozwijajcie v

jesli wigczycie do niej dzieciece potrzeby.

dziecka samodzielnosé,
pozwalajcie mu pomagaé przy czynnosciach
terapeutycznych lub  wykonywaé je

samodzielnie.

e Nie zapominajcie chwali¢ dziecka przy

wykonywaniu czynnosci terapeutycznych.

e Jesli nie do konca sobie radzicie, a sytuacja
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was przerasta - poszukajcie fachowej

porady.

Z kazdym dniem, miesigcem, rokiem dziecko
jest coraz bardziej $wiadome. Zaczyna zdawaé
sobie sprawe réwniez z istnienia choroby,

a takze tego, jak odréznia ona jego dzien

od dnia réwiesnikéw.

Zaczyna obserwowaé otaczajgcy go $wiat
i odbieraé emocjonalnie réznego rodzaju
wydarzenia. Nie potrafi jednak znalezé zwigzku
przyczynowo-skutkowego pomiedzy nimi, gdyz
nie wyksztalcito sie jeszcze logiczne myslenie.
Charakterystyczne dla tego etapu jest przekonanie,
ze wszystko, co sie dzieje, zalezy od jego woli
i $wiadomoéci. Maluch potrafi oceniaé tylko
z wtasnego punktu widzenia. Warto zdawaé
sobie z tego sprawe w momencie, kiedy bedziecie
probowaé wyttumaczyé dziecku kwestie
zwigzane z chorobg lub terapiq. Przyktadowo,
istnienie serca jest dla dziecka abstrakcyjne, ale
moze je poznaé poprzez wyczuwanie jego bicia.
Biorqc pod uwage zaréwno codzienne zabiegi
fizjoterapeutyczne, inhalacje jak i regularne

badania w oérodkach specjalistycznych, nalezy
wiaéciwie rozmawiaé z dzieckiem i ttumaczyé
mu szczegdlnie te elementy, ktére mogq budzié
lek lub strach. Do badan takich nalezy na
przyktad pobieranie krwi. Dobrym pomystem
jest zademonstrowanie go w domu na misiu lub
wspdlne namalowanie pobierania krwi.

Jak wyttumaczy¢ dziecku skqd wzieta sie choroba?
Dzieci w tym wieku doszukujq sie przyczyny
réznych sytuacji w zjawiskach, ktére pojawiajq
sie w tym samym czasie. Gdy akurat boli je
brzuch, obwiniajg osobe lub przedmiot, ktéry
jest obok. Mogq zatem myséle¢, ze przyczyng
choroby jest ich zte zachowanie. Wtedy zaczyna
im towarzyszyé poczucie winy - bycie chorym
staje sie karq za wystepki. Sprébujcie rozmawiaé

z dzieckiem na jego poziomie emocjonalnym.

Nalezy wyttumaczyé mu, ze choroba nie pojawita

sie z jego winy. Jest natomiast jego integralng
czesciq, jak kolor oczu czy wloséw.

Kolejnym trudnym do wyttumaczenia
zagadnieniem jest konieczno$é¢ wykonywania
terapii, kiedy dziecko nie odczuwa Zzadnych
symptoméw chorobowych. W pierwszych latach
zycia choroba zazwyczaj nie daje o sobie
tak silnie znaé. Dzieci nalezgce do tej grupy
wiekowej trudno pojmujq fakt, ze terapia jest
konieczna. Gdyby np. poczuty, ze po drenazach
i inhalacji kaszel ustepuje, a im tatwiej sie
oddycha, szybcie| zrozumiatyby konieczno$é
ich wykonywania. Jeéli tak nie jest, nacisk nalezy
kta$¢ na przyzwyczajanie dziecka do codziennej
rutyny. Wéwczas wszystkie zabiegi stang sie dla

niego naturalne i nie bedq budzity zdziwienia
i pytan.
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Jesli dziecko bedzie zwracato sie do was
z wieloma wnikliwymi zagadnieniami, traktujcie
je powaznie i starajcie sie odpowiedzie¢ mu
najlepie| jok potraficie. Postarajcie sie méwié
o jednej rzeczy. Aby zobaczy¢, czy dziecko
zrozumiato wasze ttumaczenia, mozecie
zadawaé mu pytanie zwrotne: co ty o tym
sqdzisz? Jesli potrzebujecie wsparcia, poproscie
o pomoc psychologa z oérodka specjalistycznego
lub skonsultujcie sie z rodzicami starszych
dzieci, ktérzy przeszli juz przez ten etap. Kiedy
maluch péjdzie do przedszkola, zacznie mieé
blizszy kontakt z réwiednikami, moze odebraé
za niesprawiedliwe fakt, ze musi tak duzo robi¢
dla swojego zdrowia. Bedzie to potegowaé jego
bunt wobec terapii. Nalezy wéwczas wzmacniaé
w malcu przekonanie, ze nie jest sam i zawsze
moze na was liczyé.
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Po otrzymaniu diagnozy rodzice czesto nie
wiedzg, czy wrécq po urlopie wychowawczym
do pracy. Priorytetem jest teraz bycie przy
dziecku, wspieranie jego rozwoju i cieszenie sig
ze wspdlnie spedzonych chwil. W pierwszym
okresie w waszym zyciu moze panowaé chaos,
jednak z czasem nabierzecie wprawy w opiece
nad malcem oraz wykonywaniu jego terapii.
Warto postaraé sie wéwczas wrécié, na ile
to mozliwe, do normalnego zycia. Wzmocni
to waszq pewno$¢ siebie, spojrzycie na chorobe
z perspektywy. Czeéé z was prawdopodobnie
bedzie chciata wréci¢ do zawodu ze wzgledéw
finansowych czy tez z poczucia wewnetrzne|
potrzeby rozwoju i podnoszenia wtasnej wartosci.
Praca jest réwniez odskocznig od domowych

trosk. Aby to zrobi¢, musicie stopniowo nauczy¢
sie powierza¢ dziecko opiece innych oséb.

Najprostszym rozwigzaniem jest powierzenie
opieki na dzieckiem zaufanym cztonkom rodziny,
np. dziadkom. Znajq oni dziecko, nie bedzie wiec
ono sprawiato probleméw przy zostaniu sam na
sam z dziadkami w domu. Nalezy jednak pamigtaé,
ze jest to duza odpowiedzialnoé i nie kazdy
cztonek rodziny moze byé¢ gotéw podjqé takie
wyzwanie. Jeéli sie zdecyduje, warto stopniowo
przygotowywad i uczyé go wiasciwej opieki nad
malcem. Jesli nie macie mozliwoséci przekazania
dziecka w opieke dziadkom, z pomocqg moze
przyi$¢ prywatna opiekunka do dziecka lub
przedszkole. Obca osoba moze potrzebowaé
nieco wiecej czasu do nauczenia sie wlasciwej
opieki nad mukolinkiem. To wy zdecydujecie, ile
wiedzy musicie przekazaé, by zapewnié swojemu
dziecku maksymalne bezpieczenstwo w czasie,

gdy nie ma was przy nim. Przeanalizujcie rézne
warianty, w zaleznoici od potrzeby i sytuacii.
Wezcie réwniez pod uwage mozliwosci i potrzeby
opiekuna dziecka. Sprébujcie wypracowaé
wspdlnie optymalny wariant opieki i czynnosci,
ktére zostang mu powierzone. Musicie réwniez
zaufaé, ze ta osoba da sobie rade. Wspélnie sie
wspierajgc osiggniecie kompromis i obopélne
zadowolenia — opiekun z dobrze wykonywane;
pracy, wy z mozliwosci powrotu do aktywnosci
zawodowe;.

Decydujqc sie na kontynuacije kariery zawodowe;j
warto poinformowaé przetozonego o swojej
sytuacji rodzinnej. Moze sie bowiem zdarzyé tak,
ze ze wzgledu na chorobe dziecka potrzebowaé
bedziecie wiecej wolnego, wczesniejszego lub
nagtego wyijscia z pracy. Rozmawiajqc otwarcie
z szefem unikniecie napietej sytuacji w pracy.
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Postanie dziecka do przedszkola jest dla rodzicéw
duzym wyzwaniem. tqgczq oni z nim wiele

obaw, rozwazajg wszystkie ,za” i ,przeciw”.

Nalezy sie do niego jednak
wiasciwie przygotowaé. Jak to zrobié?

Pierwszym elementem jest wybdr witasciwej

placéwki oraz wyczerpujgca rozmowa

z wychowawcq bgdZz dyrektorem przedszkola.
Musicie przygotowaé sie do tej rozmowy.

Najwazniejsze informacje powinniscie przekazaéd
w taki sposéb, aby kierownik przedszkola
miat szanse ocenié, czy jego placéwka jest
w stanie podjgé sie opieki nad malcem. Warto

przynie$¢ ze sobq ulotki i materiaty informacyjne
(otrzymacie je m.in. od Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydozq).

Uprzedzcie dyrektora lub wychowawce

o nastepujgcych kwestiach:

® Dziecko z mukowiscydozq moze ciezej i dtuzej
od swoich réwiesdnikéw przechodzi¢ infekcje

drég oddechowych.
e Kaszel dziecka nie jest zarazliwy.

* Mukolinek musi mie¢ diete wysokokaloryczng,
wysokobiatkowq i wysokottuszczowq, a przy
tym bardziej stong. Niezwykle istotne jest

takze witasciwe nawadnianie.

e Nalezy przestrzegaé wytycznych dotyczqcych
higieny.

Podczas rozmowy uwazajcie, zeby nie
przyttoczyé przysztego wychowawcy swoimi
obawami czy wymaganiami. Czesto dzieci
z mukowiscydozq trzymane sq ,pod kloszem”,
co utrudnia ich integracje. Przedszkola obawiaijq
sie przyjmowania mukolinkéw, gdyz bojq sie,
ze nie sprostajg wygdérowanym wymaganiom
rodzicéw. Nie oczekujcie zatem, ze placéwka
bedzie przygotowywata specjalne positki
dla waszego dziecka. Porozmawiajcie raczej
z wychowawcq o tym, ze mukolinek bedzie
miat swoje dodatkowe przekgski i poproscie go
o przypilnowanie, aby je spozywat. Po wiaéciwym
przygotowaniu wychowawcy do opieki nad
malcem musicie okazaé mu zaufanie, ze
wiasciwie sprosta powierzonym mu obowigzkom.
Warto spisaé na kartce wszystkie najwazniejsze
elementy opieki nad dzieckiem. Niezwykle
wazna jest réwniez wasza stata komunikacja

z wychowawcg. Poproécie go o pilne informowanie

was, jesli w grupie dzieci bedg wystepowaé
nasilone infekcje. Warto wéwczas przetrzymaé
malca w domu kilka dni a nawet tygodni, aby
ograniczyé mozliwo$¢ zarazenia sie.

W wigkszoéci wypadkéw dziecko zmukowiscydozq

moze uczeszczaé do normalnej placéwki, tak
jak jego zdrowi réwiesnicy. Bywa jednak tak,
ze w panstwowych przedszkolach liczba dzieci
w grupie jest zbyt duza i wychowawca nie bedzie
miat szansy wiasciwie zaopiekowaé sie chorym
dzieckiem. Alternatywq sq przedszkola prywatne
lub integracyijne.

Mukolinek nie wymaga specjalnego traktowania,
ale wymaga wiekszej uwagi, np. musi byé lepiej
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pilnowany przy spozywaniu positkéw. Jego
rozwdj fizyczny i umystowy nie jest zaktécony
przez sam fakt istnienia choroby. Dziecko
poddane wiaiciwej terapii rozwija sie zgodnie
z wiekiem i moze realizowaé ten sam tryb
nauczania co dzieci zdrowe. Poniewaz dzieci
z mukowiscydozq czesto juz w domu traktowane sq
wyjatkowo, dobrze jest wystaé je do przedszkola,
gdzie nie bedzie chowane pod kloszem. Takie
traktowanie sprawi, ze bedzie musiato zmierzy¢
sie z wieloma przeciwnoéciami, co z pewnoécig
pomoze mu na dalszych etapach ksztatcenia.

Pierwsze dni, czasami tygodnie, w przedszkolu
bywaijq trudne zaréwno dla malca, ktéry wyszedt
spod opieki mamy i musi odnalez¢ sie w grupie
réwiesdnikéw, jak i dla rodzicéw, ktérzy martwiq
sie o dziecko. Mozna zatem przyzwyczajaé sie

wzajemnie, posytajgc malca na poczgtku jedynie
na pét dnia. Kiedy pozna kolegéw i kolezanki,
polubi wychowawce, chodzenie do przedszkola
zacznie sprawiaé mu przyjemno$é, a dla was
czas ten bedzie mniej stresujqcy.

Kurt Tucholsky, niemiecki dziennikarz i pisarz,
twierdzit, ze podrézowanie to tesknota
za zyciem. Takq tesknote posiadajq tez dzieci
chore i ich rodziny. Podrézowanie to nie tylko
urlop, ale tez spotkania z krewnymi i przyjaciétmi,
zmiana miejsca zamieszkania z przyczyn
zawodowych, lub pobyt w korzystnym klimacie
w ramach rehabilitacji. Kiedy dziecko dorasta
a jego terapia stata sie dla was juz rutyng, nie
ma powodu, aby rezygnowaé z tej przyjemnosci.
Co wiecej, warto podrézowaé i pokazywaé
$wiat dziecku. W dzisiejszych czasach jest

to znacznie tatwiejsze niz dawniej. Podejmujgc
decyzje o wyjezdzie nalezy jednak wiaéciwie sie
do niego przygotowaé. Jesli planujecie dalekq
podréz, trzeba mieé na uwadze zmiane klimaty,
stref czasowych, rytmu dnia i odzywiania, oraz
upat czy niedostateczne warunki higieniczne.
To wszystko moze by¢ ryzykowne dla zdrowia
dziecka.

Przed wyjazdem musicie skonsultowaé
z lekarzem, jok bedzie wyglgdato leczenie
i opieka nad dzieckiem podczas urlopu. Nalezy
zaopatrzyé sie w odpowiednie ubezpieczenie
podrézne, uwzgledniajqce rozszerzony wariant
zdrowotny. W razie podrézy lotnicze| przy
odprawie celnej trzeba okazaé¢ za$wiadczenie
o posiadanych lekarstwach. W bagazu
podrecznym powinniécie mieé liste lekéw wraz
z ich nazwami miedzynarodowymi, na wypadek,
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gdyby czeé¢ bagazu zagineta — mozecie mieé
trudnosci z kupieniem potrzebnych lekarstw
na miejscu. W razie zaginiecia bagazy warto
mieé przy sobie wigkszy zapas lekéw (co najmniej
na kolejne 3 dni).

Upat, intensywne pocenie sig, niedostateczne
przyjmowanie napojéw lub utrata ptynéw
z powodu ktopotéw zotgdkowo-jelitowych mogq
sta¢ sie duzym problemem. Nastepuje duza utrata
soli w zwigzku z poceniem sie, zageszczenie
zawartodci jelita z niebezpieczerstwem jego
zamkniecia. Mozna temu zapobiec, dosalajgc

obficie positki, dajgc dziecku wiecej ptynéw.

Najlepiej skonsultowaé sie przed wyjazdem
z lekarzem lub dietetykiem z os$rodka

specjalistycznego.

Wybierajgc miejsce podrézy powinniscie zwrdcié
takze szczegdlng uwage na warunki higieniczne
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danego miejsca i przestrzegaé higieny, tak aby
urlop zaréwno wam, jak i maluchowi uptynat
zdrowo i przyjemnie.

6. Zycie z mukolinkiem - co jest
wazne? Podsumowanie.

Po okresie oswajania sie z diagnozq oraz
nauki wiasciwej terapii, do waszego zycia
zacznie powracaé réwnowaga i spokdj.
Nauczycie sie zycia z chorobg. W tych
codziennych sytuacjach bardzo wazne jest
pozytywne nastawienie. Starajcie si¢ nie mysle¢
o mukowiscydozie jako o tragedii, ktéra was
dotkneta, lecz traktujcie jg joko wyzwanie dla
wszystkich cztonkéw rodziny. Takie przekonanie
wzmocni wasze wiezi rodzinne i bedziecie lepiej
radzié¢ sobie z chorobq. Wigkszo$é¢ dzieci czuje,
gdy rodzice sq przygnebieni. Nierzadko dopada
ich poczucie winy i mylg, ze sq cigzarem dla

mamy i taty. Czujq sie odpowiedzialne i prébujg

zaoszczedzi¢ rodzicom zmartwien. Nie mozna
ukrywaé wtasnych uczué przed dzieckiem. Nalezy
natomiast postaraé sie zmieni¢ swoje podejscie
do choroby. Traktujqc jq jako wyzwanie, bedziecie
mieé wiecej sity do dziatania, rzadziej bedziecie
czué sie smutni i przygnebieni z jej powodu.
To wptynie réwniez na budowanie wewnetrznej
sity dziecka do stawiania czota mukowiscydozie.
Z drugiej strony nie wircie siebie, kiedy macie
momenty staboéci, bezsilnoéci — kazdy ma do nich
prawo. Ptacz roztadowuije negatywne emocie, nie
mozna wiec przed nim uciekaé. Nie obcigzajcie
jednak dzieci tymi negatywnymi emocjami.
W takich momentach bedziecie potrzebowaé
raczej rozmowy z osobami dorostymi - przyjaciétmi,
rodzicami bedgcymi w podobnej sytuacii.

Odpowiednie wychowanie chorego dziecka
wymaga znalezienia ztotego $rodka miedzy

potrzebami wynikajgcymi z choroby a drogg
do normalnoéci. Szczegdlnych potrzeb dziecka
nie da sie do kofica wyeliminowaé, ale powinno
sie je ograniczyé do niezbednego minimum.
Rozpieszczanie, chowanie pod kloszem
i nadopiekuiiczo$é nie zapewniq dziecku
wystarczajgcej pewnosci siebie w przysztosci,
co ograniczy jego rozwdj i samodzielnos¢.
Przyktadem moze byé dieta — jedli za kazdym
razem bedziecie spetnia¢ zachcianki malca
i przygotowywaé dla niego inne positki niz dla
reszty rodziny, moze ono poczué sie inaczej niz
pozostali jej cztonkowie. Konsekwencjq takiego
wychowania mogq by¢ pdzniejsze trudnosci
z integracjq wéréd réwieénikéw. Dla dziecka
najwazniejsze jest, aby miato akceptacie grupy.
Takie uczucie bardzo pomaga w radzeniu sobie
z chorobq. Zamiast przygotowywania dla niego
specjalnych positkdéw, wystarczy dodaé na jego

talerzu dodatkowq iloéé ttuszczu (tyzeczka oliwy),
odpowiednio dosolié. Wéwczas nie bedziemy
wysytaé do niego sygnaty, Ze jest inny, wyjatkowy,
wiecej mu sie nalezy ze wzgledu na chorobe.

Pamietajcie, im wiecej normalnosci
w dziecinstwie, tym lepiej dla dziecka
w przyszlosci. Zaréwno dzieci chore jak
i zdrowe potrzebujg w zyciu codziennym regut,
rytuatéw i granic. Inhalacja staje sie czyms
naturalnym, jeéli traktujecie jq jok element
codzienno$ci. Wyznaczanie i akceptacja granic
jest szczegdlnie wazna. Jesli chcecie, zeby
maluch byt dzielny, musicie tez sami rozwijaé
poczucie wtasnej wartoéci, nie zaniedbywaé
swoich zainteresowan i wiezi spotfecznych.
W ten sposéb przygotujecie swoje dziecko
na réznorodne sytuacje zyciowe.
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