CF A DUSEVNI ZDRAVI:

BUDOVANI PSYCHICKE ODOLNOSTI

PRUVODCE .
PRO RODICE
A PECOVATELE

DULEZITOST PECE O PECOVATELE

Zivot s cystickou fibrozou nebo péée o nékoho s CF je stresujici. Symptomy,
1é¢ebné ukony a dalsi naklady navic mohou byt pro lidi s CF a ty, ktefi o né
pecuji, zdrojem tézkosti. Mezi pecovatele zahrnujeme biologické a adoptivni
rodi¢e nebo péstouny, prarodice, partnery nebo manzele/manzelky, ¢leny §irsi
rodiny, dokonce blizké pratele, kteti se podileji na pravidelné denni pécéi o
nékoho s CF.

CF muze komplikovat kazdodenni aktivity jako chozeni do prace nebo do skoly,
Cas straveny s rodinou a prateli ¢i feseni financi, jak jedincim s CF tak tém,
kteii se 0 nékoho s CF staraji. Casem mohou tyto t&zkosti negativné ovliviiovat
dusevni zdravi a celkovou pohodu rodin s CF.

Péce o sebe sama nebo aktivity, které zlepsuji fyzické, emocni a siritualni
zdravi, buduji psychickou odolnost a hraji dilezitou roli ve schopnosti uspésné
zvladat CF rezim. Efektivni sebe-péce je prevenci pred zahlcenim stresem a

Vv

Vyzkumy prokazaly, ze deprese a uzkost peCovateli mohou mit negativni
dopady na zdravotni stav pacient s CF. Ti mohou trpét niz§im BMI, zhorSenim
plicnich funkci (FEV1), jsou ¢ast&ji hospitalizovani. Uzkost a deprese u déti
muze vést ke snizeni kvality jejich Zivota.!

Pokud se pecovatelé staraji také sami o sebe, nastavuji tim dobry piiklad pro
déti nebo adolescenty s CF. Je to nejlepsi cesta, jak naucit dité nebo adolescenta
s CF vazit si svého zdravi a duSevni pohody, coz nasledné pretrva do dospélosti.

Doprat si ¢as jen pro sebe neni sobecké. Je to dulezitd podminka pro péci o zdravi

Obvyklé stresory u CF

. Sdéleni diagndzy CF

. Zdlouhavé |é¢ebné Ukony
Respiracni infekty

. VlySetfeni plicnich funkci a jejich
vysledky

Pozadavky na vysokokaloricky
pfijem a zvySeni vahy
- Vysledky kultivace sputa
Hospitalizace
Domaci podavani i.v. antibiotik
. Zavedeni vyZivové sondy

. Diagnostikovani CFRD (diabetes u
CF)

Financni naklady lécby

a pohodu druhych. Tam, kde se zd4, ze péce o sebe sama neni mozna nebo neni jednoducha, je obvykle nejvice zapotiebi.
Ziskéavat pomoc a podporu jsou zdravé a nezbytné soucasti zvladani komplexni péce o CF.

PRIKLADY PECE O SEBE

FYZICKA EMOCIONALNI

SPIRITUALNI

- Jezte zdravou, vyvaienou stravu - Budte v kontaktu s lidmi,

ktefi vas podpofri

- Spéte 7-8 hodin kazdou noc

- Delegujte Ukoly na ostatni

- Nékolikrat v tydnu cvicte (rychla
chaze, béh, jizda na kole apod.) - Projevujte emoce zdravym

zpisobem

- Omezte ¢as u obrazovky

- Naudte se rozpoznat a

- Kazdy den aspori na par minut zastavit negativni
vyjdéte na éerstvy vzduch a myslenky

ptirozené svétlo

. L. - Nastavte si hranice, tikejte
. Zaméite se kromé péce m

) . »Nne
o CF také na prevenci

- Vyhradte si ¢as na legraci a
uzivejte si humor

- Slavte zivotni milniky

- Udeélejte si ¢as pro tiché
zamysleni, reflexi

- Uvédomte si, za co jste vdéeni
- Vedte si denik

- Navstévujte bohosluzby

- Udeélejte si ¢as na hru a
kreativitu




CO ZNAMENA PSYCHICKA ODOLNOST PRO PECOVATELE

Americka psychologicka asociace definuje psychickou odolnost jako schopnost rychle se zotavit po stresujici udalosti. Lidé,
ktefi Celi obtiznym podminkam, jako je naptiklad péée o milovanou osobu s vaznym onemocnénim, obvykle prozivaji
smutek a emoéni bolest. Odolnost neznamena, Ze nemate zadné obtize, je to kapacita zvladat t€zkosti, kterou v§ichni mame a
muzeme ji dale budovat. Budovat odolnost znamena ucit se myslenkam a aktivitam, které pomahaji ve stresujicich situacich.

Pokud se pecujici osoby staraji o své vlastni fyzické, emocionalni a spiritudlni potieby, buduji tak svou psychickou odolnost
a zlepSuji obecné své dusevni zdravi. DuSevni zdravi zahruje dobry fyzicky i psychicky stav, schopnost vyuzit sviij
potencidl a schopnost zvladat stres v Zivoté 1.

Jednim ze zplisobi, jakym mizeme premyslet o stresu a odolnosti je, ze jsou to protikladné konce jedné Skaly. I ten nejmensi
pokus pecovat o sebe mlize napomoci pohybu na této Skale smérem k odolnosti.

Hledani zptisobi, jak o sebe pecovat, je dlouhodoby proces miize se stat, Ze tyto zpusoby bude potieba zménit, jakmile se
objevi nebo zesili stres. Naptiklad kdyz se objevi u CF nova komplikace nebo se zdravotni stav zméni, mize byt zapotiebi se
0 sebe vice starat tak, aby byly vyvazeny negativni dopady stresu.

VétSina pediatrickych CF center nabizi rychly screening rodic¢ti nebo pecujicich, ktery jim pomtze zjistit, zda nejsou
vystaveni zvySenému stresu. Socialni pracovnik, zdravotni sestra, psycholog, terapeut nebo oSetiujici lékaf, to je nékolik
prikladd poucenych profesionalt, kteti mohou pomoci pecovateliim vytvofit plan péce o sebe. Podporujme psychickou
odolnost pecujicich tim, ze se o né budeme starat!

DALSI ZDROJE PRO PECOVATELE:

Navstivte, prosim, stranky Cystic Fibrosis Foundation. Informace naleznete v sekci Emotional Wellnes.

www.cff.org/Life-With-CF /Daily-Life/ Emotional-Wellness /Coping-While-Caring-for-Someone-With-Cystic-Fibrosis
www.cff.org/Life-With-CF /Daily-Life/ Emotional-Wellness /Depression-and-CF

Written Napsala: Shaina Blair, LCSW, Children s Healthcare, Atlanta a Carolyn Snell, PhD.,Boston Children’s
Hospital.

Schvéleno Cystic Fibrosis Foundation, Poradnim sborem pro dusevni zdravi.

Tyto informace se shoduji s pokyny a standardy CF Foundation s vzdélavaciho vyboru.
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