FIBROZA CHISTICA S| SANATATEA MINTALA:

CRESTEREA REZILIENTEI

UN GHID PENTRU
PARINTI SI INGRUJITORI

GRIJA PENTRU PERSOANELE CARE INGRIJESC PACIENTI CU FIBROZA CHISTICA

Sa traiesti cu fibroza chistica (FC) sau sa ai grija de o persoana cu FC este stresant.
Simptomele, tratamentele, costurile asociate pot reprezenta o sursa de Ingrijorare atat
pentru persoanele cu FC cat si pentru apartinatori. Apartindtorii pot fi parinti
biologici, vitregi sau adoptivi, bunici, parteneri sau soti, membrii ai familiei extinse
sau chiar prieteni apropiati ce participa in procesul de ingrijire cotidiand a unei
persoane cu FC.

Activitatile obisnuite cum sunt mersul la scoald, socializarea cu familia si prietenii,
gestionarea finantelor pot fi uneori mai dificile pentru pacientii cu fibroza chistica si
persoanele care le ingrijesc. Cu timpul, acesti factori de stres pot avea un impact
negativ asupra sanatatii mentale si starii de bine a familiilor afectate de FC.

Ingrijirea personali si implicarea in activititi ce ne permit s ne protejim sinitatea
fizicd, emotionala si spirituala cresc rezilienta si joacd un rol important in a face fata
bolii. Satisfacerea eficienta a nevoilor personale impiedica stresul sd devina
coplesitor si protejeaza impotriva dezvoltarii unor simptome persistente de anxietate
si depresie in randul persoanelor care Ingrijesc pacienti cu FC.

Cercetdtorii au aratat ca depresia si anxietatea din randul persoanelor care ingrijesc
pacientii cu fibroza chistica pot afecta starea de sanatate a pacientilor, acestia putand
avea un index de masa corporald mai scazut, o functie pulmonard mai scazuta
(FEV1), o crestere a numarului de spitalizari, cresterea gradului de anxietate si
depresie a copilului si scaderea calitatii vietii pacientului pediatric.

Atunci cand apartinatorii au grija de propria persoana, dau un exemplu copilului sau
adolescentului cu FC. Aceasta este una dintre cele mai bune metode prin care un
copil sau adolescent cu FC poate invita valoarea starii de sandtate si a starii de bine
pe masurad ce creste.

Factori de stres frecventi asociati cu FC:

- Diagnostic de FC

- Tratamente ce sunt consumatoare de
timp

- Infectii pulmonare

- Probe functionale respiratorii si
rezultatele acestora

- Necesar crescut de calorii pentru a
mentine o greutate optima

- Rezultatele culturilor din sputa

- Spitalizari

- Administrare iv de antibiotice la
domiciliu

- Gastrostomad

- Diagnostic de diabet
asociat FC

- Gestionarea asigurdrilor

Alocarea timpului pentru a avea grija de sine nu reprezintd un act de egoism ci reprezinta un lucru necesar in procesul de a
avea grija de starea de bine a celorlalti. Atunci cind a avea grija de sine este cel mai provocator lucru de facut, adesea este
momentul in care aceasta activitate este cea mai necesara. A primi ajutor si suport reprezinta lucruri necesare in a gestiona o

afectiune complexa cum este FC.

EXAMPLE DE GRIJA DE SINE

FIZICA EMOTIONALA

SPIRITUALA

- Mentine o dieta sdnatoasa si echilibrata - Ramai conectat cu persoane care te sustin

- Dormi 7-8 ore in fiecare noapte - Deleaga sarcini altora

- Fa exercitii fizice de cateva ori pe - Cere ajutor inainte de a te simti depasit (a)
saptdmana (mers vioi, jogging, mers N - s

p. } ( +J0gBINg, - Exprima-ti emotiile prin iesiri sanatoase
cu bicicleta, etc.) )
- Invatd sa recunosti si sa blochezi modelele

- Limiteaza timpul petrecut in fata de gandire negativi

ecranului

. < A . - . - Stabileste limite; spune “nu”
- lesi afard cateva minute in fiecare zi

pentru a beneficia de aer curat si
lumind naturala

- Stabileste-ti timp pentru distractie si
foloseste-ti umorul

. Concentreaza-te pe Tngr|J|r| medicale . Sérbétore$te momentele de referinté din

preventive in plus fatd de ingrijirea FC viata

- Fa-ti timp pentru meditatie

- Arata recunostinta

- Tine un jurnal

- Participa la o slujba religioasa

- Aloca timp pentru joc si creativitate




CE INSEAMNA REZILIENTA PENTRU PERSOANELE CARE INGRIJESC PACIENTI CU FC

Asociatia Americana a Psihologilor defineste rezilienta drept abilitatea de a-si reveni dintr-o situatie stresantd. Persoanele care
au de-a face cu circumstante dificile in viata, ca spre exemplu ingrijirea unei persoane dragi cu o conditic medicald importanta
experimenteaza tristete si durere emotionala. Rezilienta nu reprezintd absenta problemelor ci o capacitate/forta personald pe
care toti 0 avem si pe care o putem cladi. Cladirea rezilientei reprezinta invatarea de actiuni si gdnduri ce pot fi folositoare in
raspunsul la evenimentele si circumstantele stresante.

Atunci cand persoanele care ingrijesc persoane cu FC au grija de nevoile lor fizice, emotionale si spirituale, ei isi cresc rezilienta
si 1si Tmbunatitesc sandtatea mintala. Sanatatea mintala cuprinde starea de bine a unei persoane, abilitatea de a-si atinge
potentialul si abilitatea de a gestiona stresul. ®

Un mod de a intelege ce inseamna stresul si rezilienta este sa le privim ca pe capetele unei scale. Chiar si cel mai mic efort Tn
ingrijirea persoanei care Tngrijeste persoane cu FC o poate ajuta sa isi creasca nivelul rezilientei.

Adoptarea unor metode auto-protective este un proces continuu si poate necesita cresteri sau schimbari atunci cand stresul se
accentueaza. De exemplu atunci cand apare o noua complicatie a FC sau o schimbare in starea de sandtate, activitatile ce
vizeaza grija de sine trebuie sporite pentru a contrabalansa impactul negativ al stresului.

Multe clinici pediatrice de FC ofera un scurt screening pentru parinti / persoane care ingrijesc pacienti cu FC pentru a determina
daca se confrunta cu suprasolicitarea. Un psiholog, un psihoterapeut, un medic, sunt cateva exemple de profesionisti ce pot s
ii ajute pe cei ce ingrijesc pacienti cu FC sd 1si dezvolte un plan in ceea ce priveste grija de sine. Creste rezilienta Tngrijind
apartindtorii pacientilor cu FC!

RESURSE SUPLIMENTARE PENTRU APARTINATORII PACIENTILOR CU FC

Va rugam sa accesati site-ul Fundatiei de Fibroza Chistica pentru resurse suplimentare. Urmatoarele informatii
pot fi regasite In sectiunea Sanatate Emotionala.

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

Scris de Shaina Blair, LCSW, Children’s Healthcare of Atlanta si Carolyn Snell, Ph.D., Boston Children’s Hospital
Aprobat de citre Comitetul Consultativ in Sinatate Mintala al Fundatiei de Fibroza Chistica

Aceste informatii sunt conforme cu ghidurile si standardele Comitetului Educational al Fundatiei de Fibroza Chistica.
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CYSTIC FIBROSIS
FOUNDATION

ADDING TOMORROWS

Pentru intrebari, sunati la 1-800-FIGHT-CF (800-344-4823) sau trimiteti email la info@cff.org.
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