CF a mentalne zdravie:

BUDOVANIE ZIVOTASCHOPNOSTI

Navod pre
rodicov a
osetrovatelov

DOLEZITOST STAROSTLIVOSTI O OSETROVATELOV

Zit' s CF alebo starat’ sa o niekoho s CF je stresujiice. Symptomy, lie¢ba a naklady s
tym spojené moézu byt zdrojom starosti pre I'udi s CF a tych, ¢o sa o nich staraju.
OsetrovateI'mi mézu byt’ biologicky, adoptivny rodicia alebo nahradna rodina, stari
rodi¢ia, partner, manzel(ka), alebo dokonca blizky priatelia, ktori den ¢o den
participuji na pravidelnej starostlivosti o niekoho s CF.

Postupom ¢asu méze CF sposobit’ viac tazkosti, ¢i uz pre CF pacienta alebo jeho
oSetrovatela, pri vykonavani dennych aktivit ako su: $kola, praca, socializacia v
ramci rodiny a s priatel'mi, zvladanie nakladov. Po dlhSej dobe mo6zu mat’ tieto
stresory negativny vplyv na mentalne zdravie a dobry Zivot rodin ovplyvnenych CF.

Praktizovanim starostlivosti o seba alebo realizaciou aktivit za u¢elom starostlivosti
o na$e fyzické, emocionalne a duchovné zdravie buduje osobnu zivotaschopnost’ a
hré délezita ulohu pri Gispesnom zvladani starostlivosti o CF. Efektivna starostlivost
0 seba samého je prevenciou pred ohromujicim stresom a moéze chranit
oSetrovatel'ov predtym, aby si vyvinuli neprestavajice symptomy tzkosti a depresie.

Vyskumy poukazuju na to, ze depresia a Uzkost' oSetrovatelov mdze negativne
ovplyvnit' zdravotny stav CF pacientov, ktory zahfiia znizenie BMI, zniZenie
placnych funkcii (FEV1), narastajici pocet hospitalizacii, zvySeni depresiu a
uzkost’ u deti, znizenu kvalitu zivota deti.

Najcastejsie CF stresory:
nova CF diagndza,
¢as konzumujuca liecba,
infekcie pltc,
funkéné testy a ich vysledky,

vysokokalorické poZziadavky na
udrZanie vahy,

vysledky sputa,
hospitalizacie,

IV antibiotikd na doma,
port na potravu,

CF diabetes,

zvladanie poistenia.

Pokial’ oSetrovatelia praktizuju starostlivost’ o seba samého, je to dobrym zakladom pre ich dieta alebo tinedzera s CF. Je to
jednym z najlep$ich sposobov, ako mdzu oSetrovatelia naucit’ svoje deti alebo tinedzerov s CF cenit’ si vlastné fyzické a mentélne

zdravie pocas toho, ako dospievaju.

Vyhradit’ si Cas pre seba nie je sebecké, taktiez je dolezité pomahat’ a starat’ sa o druhych. Pri praktizovani starostlivosti o seba

je najvacsou vyzvou, ked’ st tieto aktivity najviac potrebné.

Prijimanie pomoci a podpory je zdravou a nevyhnutnou sti¢astou systému manazovania problémov s CF.

PRIKLADY STAROSTLIVOSTI O SAMEHO SEBA

FYZICKE EMOCIONALNE

DUCHOVNE

- zostarite v kontakte s fudmi,
ktori sU vam napomocni a
podporuju vas,

- jedzte zdravo a vyvazene,

- spite 7 - 8 hodin kazdu noc,

- cvitte niekorkokrat tyzdenne (chodza, - delegujte ulohy aj na inych,

beh, bicykel...),

- poziadajte o pomoc predtym,

- obmedzte ¢as pred obrazovkou, nez sa citite pretazeny,

- vyjadrujte emocie zdravym
spésobom,

- vyjdite von aspon na niekolko minudt
nadychat sa ¢erstvého vzduchu a

prirodzeného svetla,
- snazte sa rozpoznat a zastavit

- zamerajte sa na preventivnu negativne my§|ienky a zvyky,

zdravotnu starostlivost

navyse k CF starostlivosti. - uréite si hranice, hovorte ,nie",

- urgite si ¢as na zabavu a
pouzivajte humor,

- oslavujte Zivotné milniky.

- urobte si &as na tichu
sebareflexiu,

- praktizujte vda¢nost,
- piste si dennik,

- zU&astAujte sa bohosluzieb,

- najdite si ¢as na hru a
kreativitu.




CO €O ZNAMENA REZILIENCIA PRE OSETROVATELOV

reziliencia = schopnost’ efektivneho zvladania zatazovej situacie

Americka psychologicka asociacia definuje rezilienciu ak schopnost’ ,,odrazit’ sa naspét™ od stresujucich okolnosti. Cudia, ktori celia
tazkym Zivotnych okolnostiam ako je starostlivost’ o milovaného so zavaznym zdravotnym problémom, sa vel'mi Casto stretavaju SO
smutkom a emocionalnou bolest'ou. Reziliencia neznamena absenciu problémov ale schopnost’ osobnej sily, ktorti my vSetci mame a
mobzeme budovat. Budovanie reziliencie znamena naucit’ sa uzito¢nym napadom a ¢inom ako odpovedat’ na stresujiice udalosti a
okolnosti.

Ked’ sa oSetrovatelia staraju o ich vlastné fyzické, emocionalne a duchovné potreby, buduju si rezilienciu a zlepSuju svoje celkové
zdravie. Mentalne zdravie zahina celkové zdravie ¢loveka, schopnost’ dosiahnut’ svoj potencial a schopnost’ zvladat’ stres v zivote.

Jednym zo spdsobov, ako mysliet’ na stres a rezilienciu je pozerat’ na nich ako na opa¢né misky vahy. Dokonca aj najmensie usilie v
starostlivosti o oSetrovatel'a moze naklonit’ vahu na stranu reziliencie.

Vyvinuat’ si sposoby, ako sa starat’ o samého seba, je neustaly proces a mozno budete potrebovat’ to Gsilie zvysit’ alebo zmenit’ spdsob,
ak stresor narasta. Napriklad, ak sa objavi nova CF komplikacia alebo zmena v zdravotnom stave, mozno budete nuteni zvysit” aktivity
tykajice sa starostlivosti o seba, aby ste vyvazili negativny dopad stresu.

Vicsina pediatrickych CF klinik pontika vySetrenie pre rodi¢ov/oSetrovatel’ov, aby zistili, ¢i ndhodou nie st vel'mi vystresovani. CF
socialny pracovnik alebo psycholog, terapeut, alebo lekar st len niekol’kymi prikladmi skisenych/vyskolenych profesionélov, ktori
vedia v takomto pripade pomdct oSetrovatel'ovi vytvorit’ plan pre starostlivost’ o seba. Budujte Zivotaschopnost’ starostlivostou 0
osetrovatelov!

DALSIE ZDROJE OD CF OSETROVATELOCH:

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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