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PREDMLUVA

Chronicka nemoc, stejné jako kazda jind nemoc, zasah-
ne do vSech aspektl zivota pacient(. Promitne se do
osobnii profesni roviny. Mnoho lidi si ale neuvédomuje,
ze pomoc se zvlddanim ndrocnych situaci, které zivot
s idiopatickymi stfevnimi zanéty (Crohnovou chorobou,
¢i ulcerdzni kolitidou) obnasi, nepotrebuji jen pacien-
ti, ale ¢asto i jejich blizci. V Psychologickém privodci
pacienta se proto zaméfime nejen na pacienty samot-
né, ale i na jejich okoli. Na rodice, sourozence a dalsi
rodinné pfislusniky, na kamarady, partnery a milence,
ale i na Skolni kolektivy, ve kterych se nemocni vysky-
tuji, a zejména pak na komunikaci s nimi. Ve spolupraci
s terapeutkou Mgr. Martinou Hazukovou jsme pfipravili
psychologickou pfiru¢ku, ktera vénuje pozornost pro-
blematice, jez stoji mnohdy v pozadi. Nezapomindme
ani na ty, na jejichz bedrech lezi stejné nemalé bfimé.
Jsou to prdvé oni, kdo c¢asto vidi, Ze je jejich milova-
nému clovéku zle, a nevédi, jak mu pomoci. Nebo se
musi vyrovnavat s tim, ze mu pomoci nedokazi. Dlilezi-
tou soucasti procesu sziti s chronickym onemocnénim
je uvédomeéni si, ze vds nemoc bude provazet po cely
zivot a akceptovat to. Ze pftijdou chvile, kdy bude hi,
nez bude zase lépe, a tento cyklus se bude pravdé-
podobné opakovat. Je proto nesmirné duilezité, abyste
si udrzeli svou Zzivotni rovnovahu, psychickou pohodu
a hlavné, abyste se méli radi takovi, jaci jste.

Vérime, ze v ndsledujicich kapitoldach najdete nejen za-
jimavé informace, tfeba o sebeldsce, ale i potfebnou
podporu a hlavné nadéji. Nejste v tom sami!

MGR. LUCIE LASTIKOVA
Pacienti IBD z.s.




DITE S CHRONICKYM
ONEMOCNENIM STREV
V RODINE

V této kapitole se zaméfime prvorfadé na psychicky vy-
voj ditéte s chronickym onemocnénim stfev, prospivani
a moznosti ovliviiovani jeho zdarného vyvoje vychovou
v rodiné a ve vzdeldvacich institucich.

U déti' s chronickym onemocnénim stfev se setkdvame
s rGznymi fdzemi tohoto onemocnéni a zdroven s vy-
vojovymi stadii fyzickymi a psychickymi. V prvni fadé
je tfeba si uvedomit, Zze chronické onemocnéni nemusi
pfimo ovliviiovat viastnosti a charakter ¢lovéka, ale ma

mi se dité a jeho nejblizsi socidlni okoli musi vyporadat.
Témto situacim se dité potfebuje naucit pfizplsobit a zit
zivot maximainé plnohodnotny. Tyto okolnosti ovlivAuji
psychicky vyvoj ditéte, ale ne pouze v jeho zranitelnos-
ti, nybrz i v jeho odolnosti, houzevnatosti a disciplino-
vanosti. Z tohoto uhlu pohledu chronické onemocnéni
mUZe pfindset i pozitivni vlivy na psychicky vyvoj ditéte.
Profesor Matéjc¢ek doporucuje, aby kazdé dité, vCetné
déti nemocnych a déti s postizenim, vynikalo v néjaké
dovednosti, napf. umélo stojku, trik na kolobézce, par-
kourovy skok, jazykolam.

Cilem vychovného plsobeni rodi¢d a nejblizsiho okoli
na chronicky nemocné dité by mélo byt minimalizova-

ni pfipadného negativniho dopadu a ohrozeni v naroc-
nych situacich, které vyplyvaji ze situaci danych nemoci
a lécbou. V idedlnim pfipadé toto ohrozeni vyuzit nebo
zménit v pozitivni pfinos pro dité. Témér polovina déti
s chronickymi onemocnénimi nebo fyzickym postizenim
se vyviji standardné jako déti zdravé a stejné tak prozi-
vaji svUj zivot a fesi obtizné zivotni situace. Z toho tedy
vyplyvd, Ze nemoc sama o sobé nemusi plsobit na kva-
litu Zivota a pozitivni prozivani, a¢ zplsobuje situace,
které jsou ndro¢né a v néem omezujici.

Pokud je dité zdrave podporovano a vedeno pfimé-
fené svému véku, potfebdm a dispozicim, i vzhledem
k nemoci a z ni vyplyvajicim omezenim, potom se mize
zdravé vyvijet a ma vétSi Sance na seberealizaci ve
spole¢nosti a prozivani svého zivota jako spokojeného
a smysluplného. Na druhé stranée jsou déti a mladi lidé,
jejichz onemocnéni nema zdvazny pribéh, nicméné je
u nich patrna vyznamna mira zranitelnosti, malého nebo
naopak nepfiméfené vysokého sebevédomi, nevyrov-
nanosti, nestability ve vztazich a neschopnosti zit ve
funk¢nich mezilidskych vztazich.

Déti s chronickymi onemocnénimi stfev potrebuji vys-
S miru porozumeéni, v nékterych situacich jiny pfistup



a vedeni, kazdopadné potfebuji v prvnich letech zivota
bezpodminecné pfijeti a lasku, laskyplny pfistup a las-
kavost a zdroven podporu a hranice pro své chovani
a potreby. Rodina je zasadnim prostfedim, kde si dité
buduje zéklady pro svij cely zivot a predpoklady pro
vSechny faze Zivota.

Jako celistvé bytosti mame dvé vzajemné se ovliviujici
slozky, a to dusi a télo. Obtize a zatizeni v jedné sloZce
se projevi i ve slozce druhé, coz je dobra zprdva, protoze
to plsobi obousmérné i v pozitivnim ovliviiovani. Dobrd
psychicka kondice ma blahodarny vliv na fyzické zdravi,
pfipadné zmirnuje télesné obtize. Radost ze hry, rodi¢ov-
ské objeti nebo sledovani pohadky ¢asto zplsobi utisen(
bolesti nebo jeji zapomenuti. Déti v pfedskolnim a mlad-
§im Skolnim véku se rady uci, naslouchaji a objevuji rady
vSe nové, proto je snazsi zaujmout je a rozptylit nécim
pozitivnim a odpoutat pozornost od projev(i nemoci.

Rodina a chronicky nemocné dité se vzajemné ovliviuiji.
Rodice reaguji na potfeby ditéte a jeho projevy nemoci
a zdroven dité reaguje na chovani svych rodi¢d. Pokud
maji rodicCe strach, uUzkost, obavy, citi napéti a neklid,
prendsi tyto pocity a stavy také na své déti. Proto je vel-

mi dlilezité, aby rodi¢e nemocnych déti prozivali i radost
a dalsi pozitivni emoce a stavy, které dité citi, maze jimi
byt uklidnéno a citit se vyrovnané a bezpecné. V pfipa-
dech, kdy rodic citi smutek, velké obavy, nejistotu a tyto
pocity pretrvavaji obdobi nékolika tydnd, doporucujeme
navstivit odbornika, psychologa nebo psychoterapeuta.

Chronické onemocnéni samo o sobé pfindsi pro nervo-
vou soustavu ditéte a jeji vyvoj zatizeni. Terapie somatic-
kych obtizi mizZe byt dal$im faktorem, ktery toto zatizeni
zvySuje. Proto jsou reakce ditéte na lécbu nebo i jiné
bézné podnéty Casto nepfimerené a pro dité i rodiCe na-
ro¢néjsi nez u zdravych déti. Je zvlasté dulezité, aby se
rodiCe snazili o porozumeéni reakcim ditéte, aby se sna-
zili pochopit kontext situace a reakce ditéte na ni a byli
oporou Vv tézkych situacich a zaroven ditéti dodavali od-
vahu a nabizeli pozitivni pfistup k omezenim, ktera ne-
moc pfindsi. Litost a o¢ekavani komplikaci neni Gc¢innym
postojem ani pro dité, ani pro rodiCe. Jako uzite¢né se
v praxi ukazuje vysvéetlovani pfimérené veku ditéte, na-
slouchdni jeho obavam a steskiim a preramcovani situ-
ace v pozitivni verzi. Napt. ano, ted budeme néekolik dni
Vv nemocnici, ale to znamena, Ze potom si bude$ moci
hrat doma se sourozenci a uzivat si spoustu legrace.

Vychova ditéte s chronickym onemocnénim je stejné
individudlIni jako vychova déti zdravych. Vzdy zalezi na
osobnostnich charakteristikdch ditéte, na jeho véku, vy-
spélosti a aktudlnich potfebdch, kterym se snazi rodic¢
porozumét a reaguje na né. Protoze nemoc ovliviuje
prozivani ditéte, je vhodné tuto skutec¢nost zohlednit,
nicméneé by neméla byt omluvou pro dité, ani pro ro-
dice. Pokud dité rozumi, pro¢ je urcité chovani vhodné
nebo nevhodné, mél by rodi¢ nastavovat hranice jeho
chovani a povzbuzovat ¢i byt inspiraci v zddoucim cho-
vani. Ditéti poskytujeme pfiméfené podnétd, tak aby-
chom ho rozvijeli, ale nezahlcovali do té miry, ze by-
chom ho vycerpavali.

ZvIasté u déti' s chronickym onemocnénim stfev dbame
na zdravé prozivani situaci, béZznych, zatézovych i krizo-
vych. MlzZeme jim vysvétlovat, jak se se situaci vyrov-
navame my sami nebo nékdo v nasem okoli. Do nasi
komunikace zahrnujeme pozitivni a posilujici slova (vel-
mi dobré, vytecné, skvéle zvladnuté, hrdinské, uzasné
provedené) a mirnime slova v zasadé negativni a uka-
zujici na tragickou stranku chovani ¢i situace (absolutné
vyCerpand nahradime nemam dnes tolik sil, potfebuiji si
odpocinout, bylo to naprosto Silené a nedalo se to vy-
drzet nahradime nebylo to idedlni, ale snazil jsem se to
zvlddnout co nejlépe).

Jazyk, ktery pouzivame, a slova, ktera vybirame pro po-
pis urcitych situaci a jejich prozivani, se odrazi zpétnée
v nasi mysli i mysli ditéte a vyvoldva dalsi emoce. Pokud
byl jisty zdkrok nepfijemny, nepopirame jeho narocnost,
ale zaroven ji nechceme znovu prozivat jako negativ-
ni. Nemoc ditéte a omezeni, ktera pfindsi, neni vhodné
slovy popirat ani je podporovat slovné pfilis emocné vy-
pjatymi vyrazy.

Vyrovndvani se s chronickym onemocnénim zalezi na
zavaznosti, vyvojové fazi a prostredi, ve kterém dité vy-
rlistd. Kazdy vék ma sva specifika. U déti predskolniho
véku mliZzeme podporovat jejich postupnou separaci od
rodi¢l pravidelnou dochdzkou do predskolniho zafize-
ni, zprostfedkovanim her v rdmci komunity. Pfedskoln(

dité se mlze postupné navykat na vrstevnickou skupi-
nu dalSich déti a spolupraci s dalSimi dospélymi, pokud
to alespon trochu umoznuje pribéh chronického one-
mocnéni. Pokud dité nenavstévuje predskolni zafizeni,
je vhodné mu umoznit neorganizovanou hru s ostatnimi
détmi alespon nepravidelné.
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Ve Skolnim véku se potfeba hry a spoluprdce s ostatni-
mi zvySuje a dité si zacina formovat vlastni identitu, pro
niz je prave vrstevnickd skupina dullezita. Dité si zacina
uvédomovat vlastni spolec¢enskou hodnotu a buduje si
postoj k sobé& samému. Pfiblizné od osmého a devaté-
ho roku véku vyraznéji vnima svoji fyzickou zdatnost,
atraktivitu a nezavislost. V tomto obdobi se rodicovska
péce opét snizuje a rodice ditéti mohou ddvat trochu
vice volnosti a zaroven ho podporovat aby se v nové
roli citilo dobfe. Uzite¢né je dité chvalit, nepfecenovat
ani nepodcenovat a napomahat tak jeho zdravému se-
bevedomi. U déti' s chronickym onemocnénim stfev se
nékdy setkdvdame s velkymi obavami rodic¢l o dité, s od-
stranovanim béznych prekazek a zvySenou uzkostnos-
ti, kdy si rodi¢ predstavuje vSemozné krizové scénare.
Tyto stavy dité vyciti a miZze tak i ono pocitovat v né-
kterych situacich Uzkost. Proto je pro rodi¢e vhodné,
aby se své uzkosti zbavovali postupné v rdmci podpory
okoli, podpurnych skupin nebo rozhovory s odborniky.

U nékterych rodic¢ll je vyrovnavani se s nemoci ditéte
naro¢né. Mohou byt méné odolni v(c¢i ndroéné Zivotni
situaci. V takovém pfipadé je potfebné budovat viastni
odolnost a vyrovnanost, nachdzet i pozitivni aspekty zi-
vota. V rodindch s vice détmi je potfebné Cas pfimeérené
délit mezi vSechny sourozence. Neni neobvyklé, kdyz
se zdravé dité citi odsunuté a zacne na sebe pfipouta-
vat pozornost, napf. somatizovdanim, nevhodnym chova-
nim, uzavfenosti nebo negativnim vztahem k nemocné-
mu sourozenci (Zarlivost, zloba, nepochopeni).

Chronicky nemocné dité potfebuje podnéty ke svému
rozvoji a funkéni mezilidské vztahy. Nemoc mdze Casto
podporovat nefunkéni vzorce chovani, protoze rodicov-
skou prioritou se v dobé nemoci ditéte mize stat spise
uzdraveni nebo mirnéni fyzickych pfiznak(l nez vycho-
va ditéte. Tento stav prioritizovdni zdravi je pfirozeny
a jen tézko ho muze rodi¢ preskocit. Nicméné po urcité
dobé nemoci ditéte je dobré zamyslet se, jak se da dité
zdravé vést, plsobit na néj tak, aby se v mezilidskych
vztahovych dovednostech dobfe rozvijelo. To znamena
umoznit mu rozvijet své dovednosti, ucit se novym ve-

cem, pozndvat svét vrstevnik(l a zapojit se do néj, citit
se potfebny a uzite¢ny pro ostatni, vnimat ve svém zi-
voté smysluplnost. Kazdy rodi¢ovsky pfistup je individu-
alni, stejné jako je dité jedinecné. Hledani pfiméfeného
vedeni je pro rodi¢e ¢asto narocné, ale pokud dité citi,
Ze je rodiCem milovano a pfijimano bezpodminecne,
potom ma rodi¢ velkou nadé&ji, Zze prave jeho vychovny
styl je pro dité vhodny a uzite¢ny.

V SirSich rodinnych vztazich (prarodice, bratranci, tety,
strycové a dalSi pfibuzni) si dité v bezpec¢ném prostiedi,
ale ne prespfilis ochranujicim, mlze zkouset svoje cho-
vani a dovednosti, u¢i se prosazeni a spolupraci. Siréf
rodina muze byt dllezitym uklidriujicim faktorem pro ro-
dice i dité. Jeho situaci ¢asto neproziva tak intenzivné
a mize tak nabizet zdravé moznosti komunikace, cho-
vani a zazitkd pro dité, které je svymi rodici Casto pres-
pfilis chranéno a nékdy opecovavano. DalSim pozitiv-
nim faktorem je odleh¢eni mnohdy naro¢né péce o dité
pro rodice, coz je z dlouhodobého hlediska nezbytné
k uchovani jejich funkéniho a spokojeného partnerské-
ho vztahu a dale jejich dusevniho zdravi.

Dllezitd je zejména u predskolnich déti komunikace
rodi¢l s pfibuznymi, vysvétlovani projevd nemoci, vyzi-
vovych a rezimovych opatfeni. V mladSim Skolnim véku
a pozdéji je vétSinou dité poucené o svych potfebach
a umi o nich s ostatnimi v rodiné komunikovat, proto mu
postupné ddvame vice zodpovédnosti za sebe a své
stravovani, pfipadné rezimova opatfeni a v pfipadé po-
tfeby mu dédvame podporu, radu, vysvétleni. Nastup di-
téte do puberty mize znamenat v nékterych piipadech
krizové obdobi, kdy dité protestuje, vymezuje se viCi
nékterym omezenim. Zde je vhodny citlivy pfistup zahr-
nujici vysvétlovani a podporu, zaroven pevné hranice,
které rodi¢ v rdmci jeho zdravotnich omezeni udrzuje.
Hledani kompromisnich feseni mdze rodi¢ konzultovat
s lékafi a dalSimi odborniky, pfipadné s dalSimi rodici,
ktefi prosli podobnou zkuSenosti.

Onemocnéni ditéte je pro rodice stres a jejich zvladani
této zatéZzové situace spoluurcuje, jakym zplsobem se

s nemoci bude vyrovndvat nemocné dité. Rodi¢ svym
pfistupem a pfemysSlenim o nemoci interpretuje ditéti
vyznam a porozumeni nemoci, dité kopiruje rodi¢ovsky
postoj k nemoci a chovani v takové situaci.

S onemocnénim jako stresovou situaci se rodi¢e mo-
hou vyrovnavat napf. témito zplsoby:

Aktivni postoj

pfed nemoci se neschovavat, nevzdavat, necekat
na zdzrak, nelitovat se v této situaci.

Hledani a vyuzivani odborné pomoci

pomoc, kterd usnadni lé¢bu, pribéh onemocnéni,
pfipadné podpofi zvlddadni nemoci a celé situace,
ve které se rodi¢e noveé ocitli.

Hledani a vybér reseni

v pfipadé, kdy onemocnéni, resp. |éCba nabizi
jednu nebo vice moznosti, rodi¢ vybird a zvaZzuje
nejvhodnéjsi pro dité a pro rodinu.

Vira v pozitivni vysledek a nalézani nadéje

aktivni pfistup, hledani vhodné pomoci a feSeni spolu
s podporou odbornik(l i blizkych lidi pfinasi v urcité
fazi pocit, Ze existuje nadéje. Zaroven mize pfichdzet
vira, Ze tato aktivita ma smysl, coz zpétné podporuje
snahu rodica.

Zvladani emocniho vypétije pro mnohé rodice narocné.
Chronické onemocnéni ditéte je stres, ktery je spojen
s mnoha emocemi. Nemdzeme mit vzdy pod kontrolou
vsechny emoce, ale mlzeme se rozhodnout, co udé-
lame, jak se zachovame. Tato aktivita bude mit zpétné
pozitivni vliv na naSe emoce.

Nepropadat beznadéji a planovat krok po kroku. Pro-
Zivat kazdy den, netrapit se budoucnosti a fesit obtize,
které pfichazeji, a nezapominat radovat se za kazdé ob-
dobi, které je pro dité, pro nas a nasi rodinu obdobim
klidnym a spolec¢né strdvenym.

10



JANA NEZBEDOVA
maminka chronicky nemocného syna

Jana je maminkou dvou déti: Petra (14), ktery trpi Crohno-
vou chorobou od miminka a Janicky (11). Pracuje v rodin-
né firmé manzela a je vasniva zahradkarka. Moc volného
c¢asu pro sebe nemd, Cas ktery netravi v praci si uziva
s détmi. | pfes zdravotni potize jsou velmi sportovné ak-
tivni. Nejradéji ma oci svych déti, které zafi stéstim a po-
hodou pokud spolec¢né prekonaji néjakou prekazku.

OSOBNI P
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PRiZNAKY ONEMOCNENI SE OBJEVILY JIZ V 6 MESICiCH

Jmenuji se Jana. Pfibéh mlj a mého syna Péti zacal pred
¢trndcti lety, kdyz mu bylo teprve pll roku. Jako mimin-
ko mél stdle opruzeny zadecek, a tak mi Iékafi nejdfive
radili vyménit znacku plenek, pak doporucovali rlizné
druhy krémU( a masti, ale nezabralo nic. Péta nepouzi-
val plenky do svych 13 mésic(, protoze jinak mél stdle
podrazdény a bolavy zadecek. S ekzémem si nakonec
poradila moje kamarddka, kterd pracuje jako porodni
asistentka ve Fakultni nemocnici v Motole. Lékarka tam-
niho oddéleni ndm po ni poslala vodic¢ku, kterou jsme
pomoci obkladl prikladali na podrazdénd mista a vyrdz-
ka za par dni zmizela. Bylo to prvni a na dlouhou dobu
i posledni vitézstvi s Pétovou nemoci.

PRVNI POBYT V NEMOCNICI

Stolici mél porad vodnatou, a tak jsme ho par dni pred
jeho prvnimi narozeninami museli nechat hospitalizovat
ve spadové nemocnici. Tehdy méli Iékafi podezieni na
rotaviry a salmonelu. Pobyt v nemocnici mé tehdy stal
hodné sil a nerv(l. Péta je moje prvni dité a ve spousté
véci jsem si tehdy jeSté nebyla jista. Bylo proto tézké
ustat nepfijemné chovani vétsSiny tamnich zdravotnich
sester, které mé obvinovaly, Ze svého syna nepfebaluji
a ze ma tak opruzeny zadecek, Ze to je na upozornéni
na socidlku. Ani po tom, co jsem se jim snazila vysvet-
lit, Ze mi nestaci 25 plenek dennég, mi nevéfily. Pak Pé-
tovi privazaly ruce a nohy k posteli, pry z bezpecénost-
nich divod(, aby si nevytahl kapacku. Pochopila bych
to v pfipadé, kdyby nemél kanylu prekrytou spoustou
obvazll a mlel sebou. Ja jsem ale byla neustdle s nim
a snazila se ho zabavit, protoze nemohl usnout. Byl totiz
zvykly usinat na bfiSe nebo boku. Byl hodné plactivy,
kazdy koho boli bfisko se vetSinou schouli do klubic¢ka,
a to mu nebylo umoznéno. Byla jsem proto rdda, kdyz
nds po deseti nekonecénych dnech propustili domda.

DRUHY POBYT V JINE NEMOCNICI

Pétliv zdravotni stav se nelepsil. Znovu jsme museli do
nemocnice, protoze byl dehydrovany. Tentokrat jsem
premluvila obvodni Iékarku, aby nds poslala do jiné ne-
mocnice. Tak jsme se dostali do Brandysa nad Labem,
kde byl pfistup sestficek docela jiny. Kapacku obvazali
stejnym zplsobem, ale dali mi pfi tom Pétu do naruce
a kdyz usnul, pomohly mi ho pfesunout do postylky,
a kdyz se zase vzbudil, mohl sedét a hrat si nebo jsem
ho mohla chovat. NejspiSe i diky tomu jsme pobyt v ne-
mocnici zvladli v kratSim ¢ase neZ poprvé.




VYSETRENI DALSIMI SPECIALISTY, PRVNI{ DIETY

A ZISKANY STRACH Z BILYCH PLASTU

Prdjmy ovSsem pordd neustdvaly, a tak jsme byli poslani
na alergologii a gastroenterologii. Alergie se sice potvr-
dila, ale Iékafi tvrdili, Ze tak silné prdjmy by zplsobovat
neméla. Na gastroenterologii se pani Iékarka rozhodla
po krevnich testech provést biopsii, aby vyloucila celia-
kii a doporucila ndm drzet bezlepkovou dietu. Tehdy uz
meél Péta ziskany strach z kazdého bilého plasté, a tak
se hlasité rozplakal pokazdé, kdyz se prfed nim obje-
vil. Krev jsme mu brali ve Ctyfech, abychom odebrali
potfebné mnozstvi. Vim, ze to bylo potfeba, ale jakou
kazdou maminku i mé to trdpilo. Na bezlepkové dieté
mé prekvapilo, o jak drahy a naro¢ny stravovaci rezim
jde. Radéji jsem ale lepek vyradila z celé domacnosti,
abych si ulehcila vareni, a pokud si manzel chtél po-
chutnat na klasickém knedliku, zaSel si na obéd k na-
$im rodi¢im, aby Pétu neprovokoval. Vyhoda byla, ze
byl jesté maly a moc chuti neochutnal, proto respekto-
val, co jsem mu uvafila.

PODEZRENIi NA CROHNOVU CHOROBU JSEM VYSLOVILA
JAKO PRVNI PO DLOUHYCH 2,5 LETECH

Jeho prijmy ale stale pokracovaly. Jediné, co je doka-
zalo na chvili zastavit, byl Prednison, ktery Péta dostal
na svij astmaticky zachvat. Rikala jsem to pani Iékafce
na gastroenterologii, ale tvrdila mi, ze drzime dietu Spat-
né a déldme nékde chybu. Na mé naléhani ale svolila
k tomu, Ze udéla testy znovu. To byly Péfovi tfi roky. Ve
volném Case jsem brouzdala na internetu a Cetla pfizna-
ky réiznych nemoci, az mé napadlo, jestli nema Crohno-
vu chorobu. Poprosila jsem pani lékarku, kdyz uz budou
Pétu uspdavat, aby mu udélali i koloskopii. Odpovédéla
vsak, ze to nejde udélat najednou.

PO cCA 3 LETECH OBTIiZi PRVNi KOLOSKOPIE
A POTVRZENi CROHNOVY CHOROBY

To uz jsem se citila opravdu bezmocn4, a tak jsem Pétlv
pfibéh popsala v dopise a odeslala jej na Pediatrické od-
déleni Fakultni nemocnice v Motole, aby mi poradili, zda
jde pfi narkdze udélat obé vysetfeni. Lékarka ndm od-
povédeéla, ze urcité ano, proc trapit malé dité nadvakrat
a ihned nam nabidla i termin konzultace. Poté, co jsem ji
odvypravéla nasi odysseu a fekla o pozitivnich tcincich
Prednisonu, souhlasila s mym odhadem, ale diagnézu
chtéla stanovit az po koloskopii, na kterou nds poslala
hned za 14 dni. KdyZ se Crohnova choroba potvrdila, nej-
prve se mi ulevilo, protoze jsem konec¢né znala jméno
naseho nepfitele, myslela jsem si, Ze ted’ uz bude vSech-
no leh&i, protoze budeme védét, jak proti nému bojovat.
To jsem ale jesté netusila, jak ten boj bude narocny.

NASLEDOVALA TERAPIE — KORTIKOIDY,
IMUNOSUPRESIVA, AMINOSALICILATY,
BIOLOGICKA LECBA

Lékari nejdfive nasadili kortikoidy, po kterych se Péta po
mnoha dlouhych mésicich citil dobfe. Jeho télo se ale bo-
huzel nechtélo téchto Zivotabudi¢ vzdat, a tak mu byla
nasazena biologickd lécba. Zabrala. VSechno se zdalo
byt v pofadku a budoucnost byla hned svétlejsi. | v ramci
moznosti Péta navstévoval matefskou skolku, kde diky
vlidnému pfistupu ucitelek plsobil jako kazdé jiné ditko
plné eldnu. VSechno ale zhatily plané nestovice, které
byly pro syniiv oslabeny organismus velkou zatézi. Mu-
sel proto biologickou [é¢bu dostavat ve zkraceném Case
a ve vétsich ddvkach. Bohuzel i to prestdvalo jeho télu
stacit a jak rostl, pfidali Iékafi imunosupresiva a kortikos-
teroidy. Tedy o rdstu se moc neda mluvit, spiSe o starnuti.
Ve véku asi 6 let se jeho rlist zpomalil, zatim si svdj hen-
dikep moc neuvédomoval. Bud fadil jako klasicky rostak,
nebo jsme jeli do nemocnice na kapacku. Ani ty nepo-
mohly Uplné, a tak Iékafi nasadili jiny biologicky preparat.

PRVNI ROKY VE SKOLE

Péta zacal chodit do skoly. Pani ucitelka byla moc hodna
a udélala détem predndsku o jeho nemoci. Aby vedély,
co se mlze stdt a jak se s tim musi Péta poprat. Nékteré
déti to prijaly v pohodé, nékteré ne. Vétsina uditell fika,
ze Péta na svij vék vi o zivoté vic nez jeho vrstevnici,
dokaze si vazit toho, ze je ve skole a toleruji jeho pfi-
padnou nepfitomnost.

ZABRAL AZ TRETI TYP BIOLOGICKE LECBY

V bfeznu 2016 Péta dostal prvni davku nové biologické
IéCby a stal se zazrak, ktery nechceme zakfiknout. Jeho
zdravotni stav se zlepsil tak, ze pfi kontrolni koloskopii
nebyl nalezen zadny zanét. Obclas nas trapi néjaké ne-
duhy jako ekzém, ale s tim se bojuje lip jak s Crohnem.
Syn v soucasné dobé jezdi na détské tabory, kde je ob-
¢as za hveézdu, protoze si umi aplikovat Iéky sam. Kdyz
se jeho stav zhorsi, tak si sedneme a fikame, ze neni
jesté tak Spatné, aby nemohlo byt hif. Syn si to uvédo-
muje, zejména kdyz vidi ostatni pacienty v nemocnici.

KDYZ SE CHCE, TAK TO JDE

Synovi je jiz 14 let a za dobu jeho boje s nemoci mame
vypozorovano, jaké jidlo mu nedéld dobre. Kdyz je v re-
misi, dokonce sportuje za skolu. Péta je velky bojov-
nik, a to nefikam jako jeho maminka. Vidim, jak reaguje,
kdyz se |ékafi ptaji na jeho ndzor, co by udélal pro to,
aby mu bylo lip. Za ty roky se naudil zvladat bolest.

V minulosti pro mé bylo hrozné to, Ze uvedenou nemoc
vétSina lidi neznala a musela jsem se s tim poprat sama.
Najit si informace, napfiklad o dietach. Povédomi neby-
lo takové, jako je dnes, a informace se mi dohledavaly
jen velmi Spatné. Byla jsem rdda, kdyz jsme po strastipl-
né cesté méli potvrzenou diagndzu, protoze jsem veédé-
la, proti ¢emu stojim, a mohla jsem se zaméfit na feseni.
Uz jsem nebyla v temnoté. Nejhorsi byla ta nevédomost
a nejistota. A samozfejmé divat se na to, ze vaSe dité
trpi a vy mu nemizete pomoci.

Chceme bojovat a zit normalni zivot.
Vzit si z nemoci pouze to dobré!




DITE S CHRONICKYM
ONEMOCNENIM STREV
VE SKOLE A KOMUNIKACE
S VRSTEVNIKY A PEDAGOGY

MLADSI SKOLNIi VEK

Zacatek skolni dochdzky je pro dité novou situaci, ktera
s sebou pfindsi uréitou zatéz, nebot se dité stava jednim
z mnoha ve skuping, nema vylu¢né postaveni, jaké mélo
v roding, a tak pfichazi o jistou miru bezpeci a jistoty, coz
zazivalo jak v rodiné, tak v matefské Skole. Rodice i déti
se prizplsobuji fadu skoly, jejim podminkam a ndrokdm.
To je pro dité prvni ndrokujici situace, a dale vnima, ze
i rodi¢ se musi novym pozadavkim pfizplsobit. Na dité
je nové kladen pozadavek samostatnosti a zodpovéd-
nosti za své chovani. Neni pfijimano bezpodminec¢né
jako v roding, je hodnoceno, porovndvano s ostatnimi,
potfebuje si vytvaret nové vazby s kamarady a ddle ob-
jevuje novy vztah v podobé autority a zdroven jistého
druhu partnerstvi s pani ucitelkou.

Pravé vztah s uditelem je dllezity, protoze ma pro dité
citovou dimenzi a posiluje pocit jistoty a bezpeci, a ma
tudiz pro dité zdsadni vyznam ve vytvareni pozitivniho
vztahu ke Skolni dochdzce. Dité v 1. a 2. tfidé zacina vni-
mat normy obecné, které dodrzuje, aby bylo akcepto-

vano jako zak, a nékteré individualni potfeby se uci po-
tlaCovat. V tomto obdobi Skolni dochazky dité vétsinou
pfijima ucitele nekriticky a bez vyhrad. Ucitele si Casto
idealizuje a vzhlizi k nému.

Ucitelé by v tomto obdobi méli déti podporovat v je-
jich sebedlvére a pozitivné hodnotit jejich individudl-
ni Uspéch a snahu. To umoznuje ditéti pfrekonat pocit
nejistoty z nového prostiedi, ve kterém nema absolut-
ni postaveni a pozornost, ale pfizplsobuje se skupiné
spoluzakd.

Jak ucitelé, tak rodice maji sklon k preferovani vykonu
ditéte (Skolni prospéch) a opomijeni vyznamu sociali-
zace (vytvareni funkénich vztahd, spoluprace s ostat-
nimi). Zvlasté u déti s chronickym onemocnénim stfev
doporucujeme individudlni posuzovani vykonu a pfime-
fené naroky zohlednujici jeho individudini intelektové
a osobnostni dovednosti, zaroven postupné predavani
zodpovédnosti za plnéni skolnich povinnosti. Déti s ul-
cerdzni kolitidou mohou mit Castéji sklon ke snizené
frustracni toleranci a na zatéz mohou reagovat velmi
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citlivé. Zaroven se vyhybaji konfliktdm a radéji se pfi-
zpUlsobi, i kdyz za cenu emocniho vypéti.

Proto mze byt pro rodic¢e obtizné odhadnout kolik a jak
velké naroky na dité mit, odlisit, kdy dité neni motivo-
vané, protoze naroky jsou neadekvatni jeho dovednos-
tem. V tomto obdobi ma dité potfebu objevovat a ucit
se novému a zaroven je pro néj dilezité ocenéni jeho
vykonu. Vrstevniky potfebuje dité k zazivani uspéchu
v situacich, kdy se srovnava s ostatnimi détmi, coz neni
pouze v roviné mentdinich dovednosti a znalosti, ale
i v roviné socidlni. VSechny pozitivni zkuSenosti posiluji
sebeddvéru ditéte. Ukolem pedagogl v tomto $kolnim
obdobi ditéte je umoznéni co nejvétSiho mnozstvi pozi-
tivnich zkuSenosti. Stejné tak rodi¢ ma vyznamnou ulo-
hu pro dité, a to podporu a dodavani odvahy zkouSet
nové véci a ucit se dalSim dovednostem a zaroven dité
ocenovat za snahu i vysledek, kdy srovndvame jeho in-
dividuaini pokrok, neporovndvame s dalSimi sourozenci
nebo spoluzéky.

Zvladnuti adaptace na Skolu je zédsadni, protoze formuje
budouci vztah ke vzdéldavani a vzdéldvacim institucim,
alespon na urcitou dobu. Zejména chlapci nachdzeji
kladnéjsi vztah ke vzdélavani v pozdejsSim obdobi. U né-
kterych na druhém stupni zékladni Skoly, ale nejsou ani
vyjimky, které kladny vztah ke vzdélavani objevi az na
vysokeé Skole. Ve vSech pfipadech zde sehrava roli indi-
vidualni dispozice a socidlni vlivy, stejné jako ocekava-
ni a aspirace rodi¢ll. Proto mlizeme jen doporucit, aby
rodice neméli nerealna ocekavani a pozadavky, zvlasté
pak u Skolniho hodnoceni, které nemusi vzdy odrazet
individudlni a redlné schopnosti ditéte.

Dité s chronickym onemocnénim mdze byt senzitivnéjsi
v nékterych oblastech prozivani Skolniho Zivota. Napf.
pfi ¢asovém ohranic¢eni Ukolu se mize citit paralyzo-
vano, pod tlakem ¢asu neni schopno podat svij bézny
vykon. Hlasy a zvuky ve tfidé se pro néj mohou stévat
nepfijemnymi a rusivymi. Déti, které prochazeji dlou-
hodobymi absencemi, se mohou citit vyclenéné z tfid-
niho kolektivu a je pro né obtiznéjsi budovat pevnéjsi
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socidlni vazby. Rodi¢e a sourozenci se tak mohou stat
hlavnim zdrojem socidlnich interakci. V takovém pfipa-
dé je uziteCné dité udrzovat v kontaktu se spoluzéky
a kamardady alespon v domdcim prostfedi nebo v ramci
mimoskolnich aktivit.

KOMUNIKACE

Komunikace s ucitelem je v tomto obdobi pro dité di-
lezita, zvlasté pak otevienad, zahrnujici citovost a akcep-
tujici postoj. Dité chce byt pfijimano a citit jistotu. Proto
je dulezité o zdravotnich omezenich a specifikach s uci-
telem mluvit pravidelné a pfipadné mu sdélovat priibéh
a vyvoj nemoci, vliv nemoci na vykon ditéte, jeho rezi-
mova opatfeni, kterd mohou mit na Skolni dochazku vliv.
Prvotni informace by mél uciteli dat rodi¢ a postupné
dité ucit, jak ddlezité informace o svém zdravotnim sta-
vu uciteli sdélovat.

DIiTE VE STREDNIM SKOLNIM VEKU

Obdobi mezi 8. a 12. rokem (3. az 5. tfida) je oznacovano
jako stfedni skolni vék, které je na rozdil od predchozi
a nasledujici fdze vnimano jako obdobi viceméné vyvo-
jove klidové, kdy je za vhodnych podminek dité adap-
tovano na Skolni prostfedi, je schopno socidlnich vazeb
ve vrstevnické skuping, dité se dale vyviji fyziologicky
i psychologicky. Toto obdobi mizeme vnimat jako pfi-
pravu na dospivani jak pro dité, tak pro rodice.

V tomto obdobi je dospély dllezitym hodnotitelem
détského vykonu a chovani, coz ma vliv na sebepojeti
ditéte. Hodnoceni ucitele a rodi¢e ma jak emocni, tak
raciondlni charakter, a tak se pro dité stava vyznamnym
a vnimd ho jako fakt, se kterym se Casto ztotoznuje
a usuzuje z néj, Ze zmeéna vykonu a nasledného ohod-
noceni neni mozna. Rodice by proto méli byt citlivi a vSi-
mavi ke kazdému malému pokroku, zlepSeni nebo pozi-
tivni zméné v chovani ditéte a dostatecné ho ocenovat.

Pokud bychom chtéli hledat méné naro¢né obdobi, ve
kterém si dité dobfe zvykne na zménu a zatézovou si-

tuaci v podobé chronické nemoci, asi bychom stfednfi
Skolni vék takto oznacit mohli. Dité, které onemocni
v tomto obdobi, proSlo adaptaci na Skolu a vrstevnic-
kou skupinu. Zaroven se teprve vytvali sebepojeti. Je
vhodné ucit dité nemoc akceptovat a pfijmout jako
néco, s ¢im se musi naucit zit, a zaroven ho podpofit,
aby samo sebe chdpalo jako osobu s mnoha moznost-
mi a pfilezitostmi. Nemoc by neméla byt vymluvou ani
omluvou. Jinak feCeno — nemoc je okolnost a zalezi na
nas, zda bude i nasim vyznamnym limitem pro spoko-
jeny a smysluplny Zivot. Pro dobry priibéh chronického
onemocnéni strev je potifebné sladit Iéc¢ebny rezim, psy-
chické potfeby ditéte, jeho vyvojovou fazi a odolnost
nervového systému.

Identita ditéte v tomto obdobi vyplyva z vlastni zkuSe-
nosti se sebou samym, proto je pro né&j vyhodné, aby
melo samo se sebou hodné pozitivnich zkuSenosti.
»Zvladam razné ukoly, dokdzu byt samostatny, vydrzim
nepfijemné vysetieni, nevyhybdm se nepfijemnym uko-
Im*“. Identita ditéte s takovou zkus$enosti je velmi odlis-
na od ditéte bojacného, vyhybajiciho se nepfijemnym
zazitklm a nesamostatného.

V praxi mGzeme dité upozornit na jeho pfipadné ome-
zenli, pfipomenout |ékafské doporuceni, dbat na rezimo-
va opatfeni, ale nevnimat nemoc jako pfi€inu nezdaru,
neulspéchu ani jako dlvod pro vyhybdani se nepfijem-
nym situacim (test, zkouseni, sportovni vykony a souté-
Ze). Rodi¢ mlze dité podpofit ve zvladnuti situace také
pomoci rozhovoru, kdy mu dodava odvahy a rozptyluje
détské obavy a strach. Jako uzite¢né mUze byt, pokud
rodi¢ dité upozorni na situaci, kdy on sam citi nechut
nebo lenost, pfipadné unavu a obavu z urcité situace,
a presto se ji nevyhybda. Osobni ptiklad mlze byt velmi
ucinny, mnohdy ucinnéjsi nez verbalni pfesvedcovani.

KOMUNIKACE
V tomto obdobi dité komunikuje se svymi vrstevniky

velmi intenzivné, protoze potfeba kontaktu je pro toto
obdobi vyznamna. Dité chce byt vrstevnickou skupinou

akceptovano a uspéch ve skupiné ma vliv na pfijatelné
sebehodnoceni. Proto je sdélovani informaci o chro-
nické nemoci pro nékteré déti stfredniho skolniho véku
otdzkou velmi dlleZitou. Potfebuji u vrstevnik( uspét,
zdroven s nimi chtéji sdilet ddlezité udalosti ¢i okolnos-
ti. Divky v tomto véku jsou oteviené a pecuijici, ¢asto
nabizi kamaradkdm s chronickym onemocnénim pod-
poru a péci. Chodi za nimi na navstévu v dobé nemo-
ci, pomahaji s ucenim, pfi vyu€ovani jsou ndpomocné.
Chlapci jsou v tomto obdobi hravi a soutézivi, motivova-
ni k u¢eni se dovednostem od vrstevnikU. Déti skolniho
véku jsou méne egocentrické a vice solidarni a spolu-
pracujici, zaroven jim imponuje odvaha a sebedvéra.
Dité s chronickym onemocnénim tedy mdze byt vnima-
no vrstevniky jako ten, kdo zvldda nemoc a vydrzi bo-
lest. Nutno fict, ze zdalezi i na vazbach ditéte s vrstevni-
ky v obdobi pfed nemoci. Pokud byl vniman pozitivné,
s nékolika funk&nimi vazbami s vrstevniky, potom jeho
komunikace o nemoci bude snazsi.

Rodic¢e o nemoci informuji tfidniho ucitele a vysvétluji,
jaky vliv mGze mit chronické onemocnéni na skolni do-
chdzku a vykon ditéte. Rodi¢ také mluvi's ditétem o tom,
jak samo maze se spoluzaky nebo uditeli mluvit o svém
onemocnéni. Pokud bude mit dité samo jistotu a poro-
zumeéni nemoci, zadroven pokud ji nevnima pouze ne-
gativné, potom mize se sebejistotou o nemoci mluvit
s ostatnimi.
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PUBESCENCE

Priblizné kolem 11. a 12. roku ditéte zacina obdobi pubes-
cence, které konci okolo 15. az 16. roku. V tomto obdobi
dochazi ke komplexnim zménam v osobnostni oblasti ¢lo-
veka. Telesné dospivani spolu s pohlavnim dozravanim.
Zmény télesného konceptu koriguji sebepojeti. Dospiva-
jici zaCina uvazovat abstraktné, zvazuje alternativy, které
se mohou stat. Osamostatiiuje se od rodicd a dllezity viiv
pro n&j maji vrstevnici, se kterymi se stdle vice ztotoZnuje,
stejné jako zaziva prvni zkuSenosti s partnerskymi vztahy.
Dospivanije oznacovano jako obdobi hledanivlastniiden-
tity, boje s nejistotou a pochybami o sobé samém a své
roli ve spolec¢enském prostredi. Jednim z Ukol( tohoto
obdobi je postupné osamostatfiovani od rodiny. Vétsina
zmén dospivani je provdzena ztratou jistot a potfebou na-
Iézani nové vyrovnanosti v novych podminkam, k ¢emuz
mu napomahaji nove nabyté kompetence nalézani vhod-
né a pro dospivajiciho pfijatelné pozice ve svéte.

ZevnéjSek a télesné zmeény jsou soucasti identity dospi-
vajiciho. Vyrazné promény téla mohou u nékterych do-
spivajicich ohrozit integritu viastniho ja a vést ke snizeni
sebejistoty. Diagnostikovani chronického onemocnéni
stfev u dospivajiciho v tomto obdobi mdze znamenat
i docCasny pocit nejistoty a snizenou dlvéru ve vlastni
télesny koncept.

Dospivajici, kterého chronické onemocnéni omezuje
v béZném socidlnim kontaktu, je ohroZzen socialni izo-
laci, jez mliZze byt pfechodnd, stejné jako veétsim priklo-
nem ke zndmému a bezpecnému prostfedirodiny. Proto
je dulezité dospivajiciho podporovat v jeho soucasnych
funkénich vztazich a navazovani vztah( novych, zvlasté
v obdobi pfechodu na stfedni Skolu.

KOMUNIKACE

Sdélovani informaci okoli (pfatelé, skola, zajmové skupi-
ny) a komunikace o vlivu nemoci na Zivot je zavislé na pfi-
jeti nemoci a jeji integrovani do zivota. Komunikaci v této

oblasti mize dospivajici realizovat nékolika zplsoby.
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Bagatelizovani, nespoluprace a popirdni onemocnéni —
dospivajici nepfiklddd chronické nemoci velkou vahu,
mluvi o ném jako o nevyznamné véci, nékdy vyznamneé
a na odiv nedodrzuje doporuceni a terapeuticky rezim.
Pfi konfrontaci s Iékafi nebo rodi¢i nemoc a jeji projevy
neguje, spolupracuje s obtizemi. V téchto pfipadech je
prospésnd otevfend, ale pfijimajici a chapajici komu-
nikace ze strany vyznamnych dospélych osob (ucitel,
trenér, Iékat, pfibuzny nebo starsi vrstevnik), které do-
spivajiciho pfijimaji a zaroven maji pozitivni vliv na jeho
nazorovou a citovou slozku osobnosti.

V komunikaci s dospivajicim hleddme spole¢né nové
formy komunikace, které maji partnersky charakter, di-
téti predavame postupné vice kompetenci tykajicich se
rozhodovani. Rodi¢ se stavéd podporou, zaroven zasta-
va pevna stanoviska k [é¢bé nebo Iékafskym doporuce-
nim. Rodi¢, ktery v tomto obdobi plisobi stéle jako neob-
lomna autorita, m{ze byt ve svém stanovisku a chovani
méneé uspésny nez rodic, ktery ditéti postupné predava
kompetence béhem svého zivota a komunikuje vice na
partnerské urovni. Rodicovsky vliv, stanoviska, nazory se
v dospivani pfirozené upozaduiji, ale zaroven se k nim
dospivajici v rané nebo pozdéjsi dospélosti vraci. Nic-
méné urcitd revolta a popreni rodi¢ovskych vlivl je pro
tuto fazi pfirozené. Pro rodice je toto obdobi ndrocné,
protoze maji obavy, citi nejistotu, nékdy i selhani v rodi-
Covskeé roli. Vsechny faze vyvoje maji i svlij pfechod do
vyvojové faze vyssi, a tak i dospivajici, ktery své chro-
nické onemocnéni proziva obtizné nebo onemocnéni
nepfijima, se bude pfiblizovat k fazi adolescentni a pak
do samotné dospélosti, kdy se postoj k nemoci mize
zménit a pravdépodobné bude velmi podobny postoji
pro néj vyznamnych dospélych (rodice, I€kafi, ucitelé,
trenéfi nebo partnefi).

DalSi formou je vnimani své osoby jako vyjimecné diky
chronické nemoci. Vyjime¢nost mize mit za nésledek
vymahani si vyhod, litosti, riiznych ulev a vyhod. Dospi-
vajici u druhych vzbuzuje litost, mize se vnimat jako
osudem zkousSeny, ktery potfebuje pomoc ostatnich.
V komunikaci se tak ubird spiSe smérem k otevienos-

ti, nékdy az pfilisSné a ostatnim dokaze dlouhou dobu
popisovat obtize, které mu nemoc zplsobuje. Pokud
rodina i okoli vnima dospivajiciho jako obét osudu nebo
nemoci samé, potom identifikace s nemoci nabyva pro
dospivajiciho vyznamu a pfindsi mnoho vyhod a je po-
tom tézké takovy komunikacni a vztahovy styl zménit.
UzZite¢né muze byt, pokud rodi¢e nemluvi o nemoci
expresivnimi vyrazy jako ,tézky udél, pekelnd nemoc,
strasny osud, zivotni rdna“, protoze tim mohou zesilovat
postoj dospivajiciho timto smérem. Naopak vyrazy jako
~prekazka, se kterou se da zit, obdobi, které je obtizné,
ale zvladnutelné® jsou vyrazy, které naopak podporuji
pozitivni prozivani nemoci. Zde plati, ze to, co fikdme,
si mGzeme promitnout do svého nitra a véfit tomu, coz
zpétné ovliviluje nase prozivanii chovani.

V komunikaci ditéte s chronickym onemocnénim s vrs-
tevniky doporucujeme sdélovat tolik informaci o nemo-
ci, které jsou ditéti pfijemné a o kterych dokdze bez
obav mluvit. U chronickych onemocnéni stfev mize byt
téma vylucovani stolice, Casté chozeni na toaletu a sto-
mie intimnim tématem, o kterém nechce mluvit, nebo
nevi, jakym zptisobem o tom mluvit. Rodi¢e mohou spo-
le¢né s ditétem hledat vhodné formulace, srozumitelné
terminy a vysvétleni, které dité mlze pouzivat v komu-
nikaci. Je vhodné brat na dité ohled a informace, které
nechce sdélovat z dlivodd zachovani intimity vrstevni-
k(m a lidem v jeho okoli, nesdélovat nebo je sdélovat
v obecné roviné.
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CHRONICKY NEMOCNY PARTNER
PRO ZIVOT A VZTAHY

V dospélosti jsou vztahy a jejich prozivani jednou ze za-
kladnich potfeb, resp. ukolem zvlasté mladé dospélosti
je pravé dosazeni intimity, které je opakem povrchnich
a nestdlych nebo anonymnich vztah(. Prvni zkusenosti
v intimnich vztazich mohou zasadné ovlivnit prozivani
dalSich vztah( s blizkymi lidmi béhem celého Zivota.

Abychom mohli prozivat intimitu ve vztahu, potfebuje-
me mit pfiméfené rozvinutou identitu, diky které se sta-
vame vyrovnangjSimi a jistéjSimi a dokdzeme se vzdat
¢asti své identity pro partnera. V intimnim vztahu sdili-
me pfitomny cas, pocitujeme a vyhleddvame fyzickou
a dusevni blizkost a potfebujeme ji k naplnéni intimniho
vztahu. Intimita je také o pozndvani partnera a otevirani
se jeho poznavani. Dlvéra, respekt a pocit vylu¢nosti
je dalSim znakem intimniho vztahu stejné jako potfeba
spole¢né budoucnosti a stability.

Ve vztazich prochazeji partnefi obvykle fazi zamilova-
nosti (romanticka laska) a fazi realistickou. V prvni fazi
(vétsinou nékolik mésicll) si partnera spiSe idealizujeme,
madme pocit urlité vyjimecnosti vztahu, pocity absolutni
symbiozy. Tato faze idealné pokracuje deziluzi a pfije-
tim partnera v redlném svétle. Faze realistickd pfichazi
postupné, tak jak ubyva zamilovanosti, nabyva na sile
stabiln&jsi varianta intimity. Pouto mezi partnery se po-
stupné uvolnuje, sniZuje se vzdjemna zavislost, pfichazi

vystfizlivéni z pfedstavy idedini a dokonalé lasky. Tato
faze je pro vztah naro¢nym obdobim, ale pokud ji part-
nefi vyuziji a pfesunou se spolecné do faze realistického
vztahu, ma jejich partnerstvi vétsi Sanci na delsi trvani.

Pro pacienty s chronickym onemocnénim stfev mlze
byt toto obdobi ndro¢né z hlediska odkryvani velmi
osobnich potfeb zazivani a vylu€ovani, rezimovych a di-
etnich opatfeni, pfipadné zvlddani odlouceni pfi Cas-
téjsich hospitalizacich. U partner(l se stomii mlze byt
velmi ndrocné otevieni se intimité s partnerem. Obavy,
stud a strach z reakce partnera jsou velmi ¢asté emo-
ce, které je uzitecné vnimat a mluvit s partnerem o tom,
jak, kdy a proc¢ se objevuji a naopak, co pomaha k jejich
zvladani. Sebeakceptace a sebeldska mulze tuto fazi
velmi usnadnovat.

DuleZitou roli hraji prvni pozitivni zkusenosti v partner-
stvi. Pfijeti i odevzdani se partnerovi ve své jedinec¢né
podobé a formé je zkuSenost, ktera ovliviiuje i nase se-
bevédomi a pocit, Zze jsme akceptovani a milovani.

V pfechodu vztahu z romantické lasky do realistické
faze se objevuje deziluze a nékdy i zklamani z uvédo-
méni si nékterych postojd a chovani partnera, coz mize
byt emocné vypjaté a ovliviiovat zdravotni stav partnera
s chronickym onemocnénim.




Realisticky vztah je o respektu, toleranci a urcité mife
svobody pro oba partnery. Partnefi se vnimaji realistic¢-
t&ji, akceptuji své silné i slabé stranky, vnimaji a pfijimaji
svou roli ve vztahu, jsou d{ivéfivi a schopni komunikovat
s partnerem oteviené. Zaroven vnimaji partnersky vztah
jako vyznamny a jedinecny, projevuji se v ném solidarné
a uvedomuiji si perspektivnost vztahu.

Vétsina lidskych psychickych potfeb je ve vztahu urci-
tym zplsobem uspokojovdna nebo ho ovliviuji. Potfe-
ba uceni a novych zkuSenosti se ve vztahu projevuje pfi
rozvijeni partnerské komunikace, spoluprdce, empatie.
Partner ndm mize zrcadlit nékteré nase vlastnosti a tim
ovliviiuje i nase sebehodnoceni. Citova slozka vztahu je
jednou z nejvyznamnéjsich, a tak vztah mlze uspokojo-
vat potfebu citové jistoty. Citové pfijeti a obdiv partnera
podporuje potfebu sebelcty. Vztah ddle mlze uspokojit
potfeby socidlni, kdy naplfuje urcitd ocekdvani spolec-
nosti a dospély ¢lovék se diky vztahu neciti ménécenny.
Vztah dale otevira moznosti pro budoucnost, a tak napl-
fuje potfebu oteviené budoucnosti.

Otdzka spole¢né budoucnosti je spojena s moznosti ro-
diCovstvi. Zejména u zen se zdvaznou formou chronic-
kého onemocnéni sttev mize byt moznost otéhotnéni
a prlibéh téhotenstvi a porodu rizikové az zivot ohrozu-
jici, pfipadné nenfi viibec redlné.

Ve své praxi se setkavam s lidmi, ktefi z(stdvaji ve vzta-
zich, které oni sami vnimaji jako nefunkéni a neciti se
v partnerstvi spokojeni v nékolika oblastech, resp. ne-
jsou v takovém vztahu naplhovany jejich potfeby tak,
jak by si pféli. Pfesto ve vztahu zUstavaji. Nékdy prichazi
za odbornikem a chtéji pochopit, pro¢ jsou nespokoje-
ni. Jindy hledaji zplsob, jak zménit partnera, pfipadné
i sebe. Casto lidé mluvi o diivodech, pro¢ zlistavaji ve
vztazich, napf. kvili détem, finan¢nimu zajisténi, bytové
situaci nebo kvdli zvyku a nechuti ke zménam, strachu
ze samoty a obaveé z konfliktd.

Chronickd onemocnéni jednoho z partnerd nebo one-
mocnéni akutniho rdzu nebyvaji castym primdrnim
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dlvodem k ukonceni partnerstvi, spiSe to jsou potre-
by, které vztah nenaplnuje, nebo funkce, kterou neza-
jistuje. U pacientd se stomii se mizeme cCastéji setkat
s nelehkym pfijetim jak ze strany pacienta, tak ze strany
jeho partnera. Zvlasté v oblasti sexu se partnefi potykaji
s novou situaci a podminkami jejich spolecné intimity.
Zde je zdsadni otdzka sebepfijeti a akceptace nového
fyzického konceptu.

VYHODY VZTAHU

Kromeé obvyklych pozitivnich strdnek zivota ve funkénim
vztahu je pro lidi s chronickym onemocnénim dllezity
aktivni zivot ve vztazich z hlediska odpoutani se od ne-
moci a ziskavani jiné zivotni perspektivy. Cim méné se
Clovek s chronickym onemocnénim zajima o okolni svét,
¢im vice se vyhyba konfliktim a vztahdm, tim vice se za-
byva sdm sebou. Casto se objevuji obavy ze ztraty, zkla-
mani a opusténi. Vztah pfinasi nejen perspektivu v Case,
ale umoznuje i jinou formu prozivani soucasnosti, kdy
nejsem jen JA sam, ale je nase MY, na$ vztah, kterému
jsem schopen a ochoten néco obétovat, davat i pfijimat.
Tyto aspekty vztahu maji tzv. dereflexni charakter, coz
znamena, ze dokazi odpoutat pozornost od nas samych
jinym smérem.

SEBELASKA, SEBEPRIJETI A SEBEUVEDOMENI(
VE VZTAZICH

Laska k sobé samému je pfedpokladem k vytvareni a pro-
zivani vztah( s druhymi. Zvlasté u zdvaznych typl chro-
nického onemocnéni stiev, kdy je jak fyzicka, tak dusevni
oblast ¢lovéka kfehkd a zranitelnd, miZe byt nesnadné
pfijmout sam sebe a milovat se takovy, jaky jsem. Sebe-
laska a sebepfijeti je zavislé i na zazitku bezpodminecné
Iasky a pfijeti v ranych letech Zivota. | pfes nepfiznivé rané
okolnosti vychovy existuje nadéje na sebeldsku a sebepfi-
jeti. Diky ndhradnim zku$enostem s dalSimi lidmi mdzeme
toto bezpodminecné prijeti zazit, byt v jiné forme, napt. ve
vztahu s prarodici, ndhradnimi rodici nebo v rané dospé-
losti v partnerském vztahu.

Sebeldska nevznikd sama o sobé, ale mizeme si ji
predstavit jako vrchol pyramidy, jejiz zakladovou des-
kou je uvédoméni si sebe sama — poznani kdo jsem,
jaké jsou mé silné, slabé stranky, jak se vztahuiji ke svétu
a k lidem.

Prvnim patrem pyramidy je sebepfijeti — pfijimam a sna-
zim se plné akceptovat, kym jsem i kym nejsem, svou
formu (télo) i obsah (psychika).

Vrcholem pyramidy je sebeldaska — miluji sebe
a projevuiji si Idsku v téchto oblastech:

Pecuji o sebe co nejlépe, zohlednuji svoje potfeby,
pfani, touhy.

Jsem k sobé laskavy. Délam néco pro sebe, netrestdm
se, odpoustim si, chovdm se k sobé s laskavosti.

Rozvijim se ve vSech oblastech, které jsou pro mé
dobré, uzitecné, smyslupiné.

Prijimam lasku od druhych.
Veérim, Ze jsem hoden lasky, nebranim se ji.
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Nad sebeldskou mizeme vnimat sebelctu, jez je vrcho-
lem pozitivniho vztahu k sobé samému. Pokud vim, kdo
jsem, pfijimam se takovy, jaky jsem, miluji sdm sebe, po-
tom si sam sebe vazim jako hodnotné bytosti, jsem sam
pro sebe hoden dcty.

Byt sam pro sebe prioritou je ¢asto vnimdno jako so-
becké a egocentrické. Nicméne sebeldska je nezbytnd
k plnohodnotnému vztahu s druhym clovekem i k du-
Sevnimu zdravi. Lidé, ktefi maji radi sami sebe, vazi si
sami sebe, plsobi na své okoli pozitivné a pro pfipad-
né partnery i atraktivné, protoZe sebelcta a sebeldska
je pfitazliva z hlediska psychologického i biologického.
Kdo se chova sam k sobé s laskavosti a venuje si péci,
ten jakoby fika: ,Stojim za to, mam sam pro sebe velkou
hodnotu.* Jeho hodnotu tak mohou vnimat a ocenovat
i ostatni lidé. Clovék, pro kterého je typickd rezignace
na sebe samého, na své potfeby a prani, nespokojenost
se sebou samym, jakoby druhym vysila signal: ,Nemam
vysokou hodnotu pro sebe ani pro druhé, nemohu byt
pro druhého dostatecné dobry, protoze nejsem ani pro
sebe dost dobry.*

Castym zlozvykem je vnimani sebe samého jako ne-
dllezitého a zapominani na své potieby. Zvlasté u lidi
s chronickym onemocnénim je ddlezité tento zlozvyk
zmenit. UCit se pozornosti a vnimavosti ke svym potre-
bam. Nezapominat, ze dlouhodobé zapomindni a po-
pirdni fyzickych i psychickych potfeb nas vylerpava
a mlze vést ke zhor$eni prlibéhu onemocnéni a nékdy
k celkovému kolapsu organismu. Tento zlozvyk je vzor-
cem, ktery jsme si vytvofili v détstvi nebo dospivani,
amlze trvat delSi dobu, neZ ho zménime za vzorec cho-
pro nds determinovat nékteré nefunkcni vzorce chovani
a nerozumime tomu, pro¢ se chovame sami k sobé urci-
tym zplsobem, a pfesto chceme néco ve vztahu k sobé
samym zmenit, je vhodné navstivit odbornika (psycho-
log, psychoterapeut, poradensky pracovnik), ktery vdm
pom(iZze hledat vhodné cesty k sebeldsce a sebepfijeti.
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VYBER PARTNERA

Vybér partnera souvisi' s naSim sebepfijetim a sebehod-
nocenim. Na zékladé vztahu k sobé samému si utvafime
obraz vhodného partnera, kterého si pfedstavujeme na
zakladé naSich zkuSenosti ve vztazich v roding, zejmé-
na s rodicem nebo sourozencem opacného pohlavi,
a na zkusenosti s konstelaci roli v rodiné a presveédceni
o téchto rolich. (Napfiklad muz je pfesvedcen, ze Zena
by méla byt hlavné v domacnosti a vychovavat déti, pe-
¢ovat o domdcnost. Zena mé zkuéenost z rodiny, kde
otec nebyl ¢asto pfitomen a matka feSila vétSinu zalezi-
tosti rodiny). Vybér partnera ovliviiuje i nase ocekavani
urCitych osobnostnich a fyzickych charakteristik, kterd
vnimdme jako atraktivni.

Vlastnosti, které jsou pro nds atraktivni v urc¢itém veku,
se postupem s dalsimi zkusenostmi méni a na vyznamu
nabyvaji vlastnosti, které rozvijeji partnerstvi a podpo-
ruji jeho kontinuitu. Soubor téchto vlastnosti ma kazdy
velmi individudIni a s partnerem tento soubor neustale
aktualizuje podle aktudlnich potfeb partnerd, pfipadné
rodiny. Napf. hodnota spole¢ného traveni ¢asu ve spo-
leCnosti se s pfichodem déti pozménuje ve prospéch
¢asu s rodinou.

Na pocatku vztahu vnimdme aktudini vlastnosti, posto-
je, hodnoty partnera, ale i ty se mohou v pribéhu casu
ménit. V nékterych vztazich se partnefi ovliviuji navza-
jem, méni se a zaroven se v nékterych oblastech sobé
navzdjem podobaiji. Jindy se rozviji a méni pouze jeden
partner, coz pro vztah mdlze byt ndro¢né v rdmci zmeén
roli nebo partnerovych postojd a potreb.

Ve vztahu, kde jeden z partnert onemocni chronickym
onemocnénim stfev, se mize podoba vztahu, rozdéle-
ni roli a stabilita na urcité obdobi zménit. Partner, ktery
zastaval mnoho roli v roding, v urlity moment nemoci
potfebuje sam oporu a pomoc. Zdravy partner pfiji-
ma i kompetence, se kterymi nema mnoho zkuSenosti.
V tomto krizovém obdobi vétSinou oba partnefi rychle

zméni sva ocekavani a jejich potfeby se pfizplsobi nové
situaci. Chronicita onemocnéni a dlouhodobé trvani
v odlisném zplsobu partnerského vztahu je ndro¢na pro
mnoho par(. Dulezitd je komunikace o potfebdch obou
partner(, o rozdélovani Gkoll a zvladani ndro¢nych situa-
ci. Partner s chronickym onemocnénim se mize potykat
jak s fyzickymi omezenimi, tak s psychickymi obtizemi
jako deprese, Uzkost nebo ztrdta smyslu zivota. Zdravy
partner mdze byt oporou, ale i on potfebuje podporu,
aby dlouhodobou nemoc svého partnera zvladal a ne-
vyhorel. UzZite¢né v takové situaci mlze byt vyhledavani
podpory v SirSi rodiné, v okruhu pfatel, v zajmové cinnos-
ti, ve sportu, pfipadné vyhledat pomoc typu podptrnych
setkani pro partnery chronicky nemocnych nebo terape-
utickou pomoc v pfipadé, ze vyCerpdani a obavy ze situa-
ce jsou dlouhodobé zatézuijici.

PODOBNOST A PROTIKLADNOST

Podle mnoha odbornych studii si hleddme partnera na
zdkladé vzajemné podobnosti, ktery se pfiblizné sho-
duje vékem, drovni inteligence, vzdélanim, hodnotami,
pochazi z podobné socialni skupiny. Jiné studie uvadeji
protikladnost a odliSnost v téchto oblastech jako pred-
poklad pro spokojeny vztah.

V zivoteé potkavame pary, které jsou si velmi podobné,
i pary, u kterych nas napada, jak spolu asi vychazeji,
pfipadné kde se mohli sezndmit a zamilovat se tak dva
naprosto odlisni lidé.

Ve své praxi vnimdm u funkénich partnerstvi jako vy-
znamnou podobnou hodnotovou orientaci, schopnost
prizplsobit se a délat kompromisy a moznd jako zdsad-
ni vnimam sebeldsku. Partnefi, ktefi maji radi sami sebe,
jsou sami se sebou spokojeni, jsou Castéji spokojeni’i ve
svych partnerskych vztazich.

ZvIasté pak v pfipadech, kdy se lidé s chronickym one-
mocnénim chtéji sezndmit a vstoupit do partnerstvi
a zvazuji, zda hledat partnera s podobnym onemocné-
nim nebo jinym, pfipadné zdravého partnera, mizeme

si pfipomenout citat: ,Budte natolik odlisni, abyste se
pfitahovali, a natolik stejni, abyste si rozuméli”. A pokud
sami sebe budete milovat, pfijimat se takovi jaci jste, bu-
dete pfitaZlivi pro ostatni, at uz s jakymkoliv onemocné-
nim, v jakékoliv podobé a formé.
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TEREZA NAGYOVA

autorka projektu NEJSEM TABU, pacientka
s Crohnovou chorobou, stomicka

Tereze v 18 letech diagnostikovali Crohnovu chorobu. Po
nékolika operacich ji Iékafi v roce 2012 vysili stomii, vy-
vod tlustého stfeva na povrch téla. Tereza to nevzdala,
zacala pracovat pro dobrovolnickou pacientskou organi-
zaci Ceské ILCO, zalozila blog NEJSEMTABU. Na blogu
pfiblizuje Zivot se stomii a snazi se Sifit osvétu a poveédo-
mi o zdravotnich postizenich. Navrhla také kolekci dam-
ského spodniho prddla a plavek se stomii. Za svou osveé-
tovou cinnost ziskala v roce 2019 Cenu Olgy Havlové.
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OTAZKA INTIMITY

Mozna byste fekli, ze pro ¢lovéka s vdznou nemoci bu-
dou otdzky intimity brany jako néco trividlniho, nebo
Iépe Fe¢eno neddlezitého. Ze se maximalné bude sou-
stfedit na svoje zdravi, |éCbu, preziti. Pfekvapenim pro
mé bylo, kdyz jsem diky své praci zjistila, Ze intimita je
stejné dullezitd jako samotnd nemoc. Je to totiZz zaca-
rovany kruh. Kazdy c¢lovék potfebuje nékoho, kdo ho
bude mit rdd, na koho se bude moct tésit. Nékoho, kdo
mu dé motivaci réno vstat a dal bojovat. Laska je mocnad
¢arodéjka a hory dokdze prendset. Je to presné ten I€k,
ktery potfebujeme, abychom mohli svoje trable Iépe
sndset a prekonat.

STUD

Jenze my, myslim tim nds pacienty, se vétSinou hod-
né za sebe stydime. Médm 15 let Crohnovu chorobu
a k tomu 7 let stomii. Partnerl jsem méla nékolik, tak-
Ze vim, o ¢em mluvim. Pro¢ se stydime? Protoze mdme

zdnétlivda onemocnéni strev, trpime prajmy, zvracenim,
krvdcenim, chronickou unavou, koznimi problémy, bo-
lestmi kloubU a svalll, mGzeme hife vidét nebo i tieba
Ldorazit® az k vysiti stomie. Uf... Myslim, ze staci vypsat
par vedlejsich pfiznakd nasich chorob a je jasné, ze
neni jednoduché se se vSim bez problému vyporadat.
Jak tedy tu bariéru prekonat?

LAskA

Odpovéd je opét laska. Ldska md mnoho podob. Za-
¢néte laskou k zivotu. K tomu, Ze tu mlzZete byt a kazdy
den vidét néco krdsného. Podivejte se na sebe a podé-
kujte si, ze to vSechno zvladate. Méjte se radi. Sebelds-
ka, dalSi podoba lasky pro nds pacienty velice dilezita.
Neocekdveijte, ze vds nékdo bude milovat, kdyz vy sami
sebe nebudete mit rddi a budete se za sebe stydét.
Z4adn4 jina osoba, jakkoli moc by vés milovala a chtéla
za vas polozit zivot, vdm tu diru v nitru nezaplni, pokud
si sami sebe nebudete véazit. V tu chvili se soucasné
zacne odbourdvat stud a vy se budete moct nékomu
otevrit. PIné mu ukdzat své krdsné nitro a srdce, které
zadny vedlejsi priznak choroby neprebije.




SEBELASKA

Na sebeldsku kladu velky dliraz proto, ze mam ted no-
vého partnera, a tedy i Cerstvou zkuSenost se seznamo-
vanim. Ohledné moji nemoci nebyl problém, vSichni to
o0 mné uz stejne védi. Problém ale nastal, kdyz se mi po
meésici intimniho vztahu udélal v rozkroku absces. Pro mé
v tu chvili néco absolutné nepfedstavitelného a nejhorsi
noc¢ni mara. Co si o mné bude myslet? Co kdyz uz mé ne-
bude chtit, protoze jsem Spinava? Dal ani v mych myslen-
kach pokracovat nebudu, prosté panické strachy a hroz-
ny stud. Trapila jsem se cely den, nez jsem mu to fekla.
A nakonec zjistila, ze s tim nema vlibec zadny problém,
jen mi chce pomoct, postarat se o mé a ma o me strach.
Objal mé a fekl mi, ze to vSechno bude v poradku.

NOVE JA

Ten pfibéh vam vyprdvim proto, ze vSe zacina a konci
v nasi hlavé. Navazovani intimnich vztah( tedy vyslove-
né stoji na tom, jak se vyrovname se svoji novou identi-
tou, svym novym JA. Pokud se méme radi a chovéme se
k sobé s respektem, pak neni zadny problém navazat
zdravy a krasny vztah. Vase nemoc na vas na prvni po-
hled neni vidét a pfedevsim vas nedefinuje. Takze kdyz
se nékomu libite a ma vas rad takové, jaci jste, nebude

29

mit problém pfijmout i vasi nemoc a vse co k ni patii. Za
to si na druhou stranu zaslouzi vasi otevienost a upfim-
nost. Nejhorsi je, kdyz v sobé prozivate néjaka muka,
ale radsi o nich nemluvite. Stejné je to na vas vidét
a partnera to trapi. KdyZz s nim o tom nebudete mluvit,
bude si myslet, ze mate problém s nim. Tim se zbyte¢né
dostanete do nepfijemné situace. A to plati jak v pfipa-
dé seznamovani, tak v pfipadé dlouhodobého vztahu.

UPRIMNOST A OTEVRENOST

Neexistuje zadné univerzaini pravidlo ani rada, kterou
se fidit pfi seznamovani. Jestli o nemoci fict hned na
prvni schlizce, nebo radsi pockat, a jak dlouho pockat.
Nechte se vést svou intuici. Vas vztah je jedinecny a pa-
tfi vam. Je pfirozené mit pocit studu. J& mam svoje od-
halené fotky na internetu v milionech provedeni a stej-
né jsem se pfed novym partnerem chvili stydéla. Stud
a strach je pfirozeny. Budte k sobé upfimni, jestli oprav-
du potfebujete vic ¢asu na srovnani, nebo je to jiz jen
zbyteéné odsouvani pravdy kvili pfemrsténym obavdam
z odmitnuti. Kdyby vas pfeci jen nékdo odmitl, coz se
nestdva Casto, tak to stejné nebyl ten pravy Clovék pro
vas. Protoze vy si zaslouzite jen to nejlepsi!

Laska je krdsna véc, nenechte se o ni pfipravit.
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ZIVOTNI ROVNOVAHA JAKO
PREDPOKLAD KE SPOKOJENEMU
ZIVOTU S CHRONICKYM
ONEMOCNENIM STREV

Zit spokojeny Zivot ma velmi &iroky vyznam. Kazdy ¢lo-
vék si pod timto pojmem predstavi pravé svoje pod-
minky, svoje pfani, touhy, potfeby a sva omezeni jako
je napf. nemoc nebo Spatné zivotni podminky v rodiné
¢i v zameéstnani.

V této kapitole se zaméfime na zvladani naro¢nych zi-
votnich situaci a podminek a vytvareni takovych postojl
a zplsobU reakci, které maji pozitivni vliv na prozivani
ve zdravi i v nemoci a jsou soucasti zivota v rovnovaze.

STRES A JEHO ZVLADANI(

Stres je reakci organismu na vnitfni a vnéjSi procesy,
které nase kapacity prevysuji a ovlivhuji nase regu-
laéni mechanismy, tzn. Ze télo i mysl zacnou byt v po-
hotovosti pfipadné az v krizovém rezimu. U chronic-
ky nemocnych se v mnoha pfipadech setkavdme se
situacemi, kdy pravé po obdobi, kdy prozivali stres,
a nemusel byt zdaleka extrémné velky, ale vétSinou
mél delsiho trvani, ndsledovalo zhorSeni zdravotniho
stavu, které vedlo k pracovni neschopnosti nebo i hos-
pitalizaci. Proto je uzite¢né naucit se stresové situace
zvladat. Stres sam o sobé neni konkrétni, neexistuje

misto, kde byste ho bez vaseho védomi ,chytili“. Stres
jsou naSe reakce na urcité okolnosti nebo udalosti.
Néktera zaméstnani oznacujeme jako vice stresova,
napf. fizeni letového provozu, hasic¢, zdravotni sestra,
a presto zndme mnoho lidi v téchto profesich pracu-
jicich cely zivot nebo dlouhou dobu, ktefi jsou v této
profesi spokojeni.

Vnimani stresu neni o vnéjSich podminkach, ale o na-
Sem vnitfnim nastaveni. Nékterym uddlostem a okol-
nostem pfiklddame takovy vyznam, jsou pro nas tak
zatézové, ze nas organismus na né reaguje pretizenim.
A pokud tyto uddlosti, okolnosti musime vnimat dlou-
hodobé a dlouhodobé jsme této zatezi vystaveni a ne-
dokazeme nasi reakci zménit, potom mizeme prozivat
chronicky stres, ktery je dobrym pfedpokladem k vyho-
feni, pfipadné ke kolapsu.

MUzeme se tedy stresu vyhnout UpIné? Pravdépodobné
ne, ale mazeme ho eliminovat a ten, ktery v Zivoté z(-
stane, se mazeme naucit Iépe zvlddat. K tomu je nutna
dobra znalost sebe samého. Zde se vracime k predcho-
zi kapitole, kde jsme popisovali sebeldsku jako predpo-
klad spokojenych vztah( s druhymi.




SEBEPOZNANI{

Znalost sebe sama je pfedpokladem k sebepfijeti, sebe-
Idsce a sebedlcté. Pokud chceme prozivat sv(ij Zivot spo-
kojené a nékam smérovat, nevyhneme se otdzkam, které
se tykaji nas samych, nasi podstaty, smyslu a sméfovani.

V prfechodovych obdobich sSkolniho véku a puberty,
adolescence a mladé dospélosti je sebepozndni pfiro-
zenou slozkou pfechodu a sziti se s novym vyvojovym
obdobim. Podobné i prvni faze szivani' s chronickou ne-
moci je obdobim, kdy pfeformulovdvdme a aktualizuje-
me svoji identitu a hleddme ty nejvhodnégjsi formy nové
identity. Szivdme se s nasi novou formou nebo pod-
minkami Zivota. Tento proces m{Ze trvat tydny, mésice
a nékdy i roky. Nase identita je vyjednavana neustale,
ale pokud pro nas jeji nova forma pfinasi strach, niz-
ké sebevédomi, nejistotu a zranitelnost, pak jeji pfijeti
m(ze byt dlouhym procesem.

Znat se a uvédomovat si své potieby je u lidi s chro-
nickym onemocnénim stfev zdsadni dovednost, kterd
mUize zpUsobit stabilizaci fyzického i psychického zdra-
vi. Lidé, ktefi kazdy den vénuji nékolik minut zklidnénf
a vnimani svych potfeb a pfani, svému fyzickému i du-
Sevnimu nastaveni, jsou k sobé citlivejsi a celkové se
citi komfortnéji, fyzicky i psychicky. Tim, ze si vytvofi-
me prostor a ¢as jen pro sebe, tim spiSe si dokdzeme
naslouchat a vyhovét sami sobé&, dokdZzeme zhodnotit
nas aktudlini stav a pruzné na néj reagovat. Je proto
vhodné sam sebe vnimat jako svoji prioritu. Své fyzické
i psychické potfeby totiz zndme nejlépe my sami. Jen
je nutné se ucit jim naslouchat. Mnohym obtizim v ob-
lasti chronického onemocnéni stfev se da predchazet,
pokud naslouchdme svému télu — hlad, zizen, ospalost
a Unava, podrazdénost, nesoustfedénost, vnitfni ne-
klid — to jsou pfiznaky, kterym bychom méli vénovat
pozornost. Télo ndm sdéluje, Zze ma své potieby, které
chce naplnit.
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SEBEPRIJETI

Pokud naslouchdme svym potfebam, znadme fungovani
své fyzické i psychické slozky. Nékdy mame omezeni
ve stravé, v dennim rezimu, které je zpocatku obtizné
pfijmout. Nechceme se citit jini, pfizplsobovat se nad
rdmec béznych zvykd. To mlze mit své dlsledky v po-
dobé zdravotnich komplikaci a psychické nepohody.
Neni snadné pfijmout ¢ast téla, kterd se ndm zda ne-
dokonald nebo neplni zcela svou funkci. Ale nemame
na vybér, télo je nasi soucasti, patii do nasi jedinecné
identity. Sebepfijeti znamenad akceptaci toho, kym jsme,
i akceptaci toho, kym nejsme.

Mocnou silou lidské osobnosti je potfeba ztotoznit
se s tim, jak sami sebe definujeme. Nase mysl| vytvafi
pfedstavy a naSe télo na né reaguje. Pokud si o sobé
vytvaiime hlavné negativni obrazy, nase télo jim bude
véfit a bude se podle nich chovat, coz rozhodné nemusi
pfispét k lepsimu zdravotnimu stavu. Nezapominejme
tedy, Ze nasSe télo zrcadli to, co se déje v nasi mysli.

L
a
o
C A
2 v

SEBELASKA

Sebeldska pfichazi na zdkladé sebepoznani a sebe-
prijeti. Projevovat si ji miZzeme mnoha zplsoby — péci
o sebe sama, projevovanim si laskavosti, rozvijenim
svych dovednosti a nadani, pfijimanim lasky a pomoci
druhych, pochvalou, odpocinkem a relaxaci.

Mit rdd sam sebe je nejen predpokladem funkcénich
vztah( v nasem Zivoté, ale také dlleZitym aspektem pro
Zivotni rovnovahu. Pokud se mdme radi, chceme pro
sebe to nejlepsi, tzn. dobrou stravu, vhodny a dostatec-
ny pohyb, zdravé vztahy, smysluplnou praci.

U klientky Petry bylo chronické onemocnéni strev, Cro-
hnova choroba, diagnostikovano ve 25 letech. Z plného
pracovniho vytizeni, partnerského vztahu, ktery popisuje
jako normalni, se dostala do pIného invalidniho diichodu,
byla bez partnera a pochybovala o sobé& v mnoha ob-
lastech. Od détstvi ji provdzely pochyby o jejich doved-
nostech. ,,Nejsem v nicem dost dobra — ani dost inteli-
gentni, ani dost hezka, nepfili§ nadana na sport, chybi mi
vytrvalost a dlislednost. Ve vztazich se mi pfilis nedafi
Postupné Petra nalézala své dobré a silné stranky, na
které se zaméfila a rozvijela je. Zacala si uvédomovat,
Ze jeji ndroky na sebe samu byly extrémné vysoké. To
ji zplsobovalo dlouhodobou absenci radosti z malych
Uspé&chli, protoze 74dny pokrok nebyl dost velky. Zédny
vztah nebyl napliujici tak, jak by mél byt v jejich predsta-
vach. PeCovat o sebe pro ni znamenalo mit co jist a mit
kde bydlet. Partnersky vztah se pomalu rozplyval, az ho
oba partnefi povazovali za davno ukonceny a rozesli se
oficidlné. Petra o sebe zacala pecovat co nejvice, jak byla
schopna. Pripravovala si jidlo, které ji délalo dobfe a bylo
kvalitni. Pravidelné chodila na prochazky, coz byl pohyb,
ktery ji vyhovoval fyzicky a navozoval klidnou naladu.
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ZIVOTNi ROVNOVAHA

Rovnovéahu v zivoté vnimdme na mnoha drovnich — ve
vyvoji nasich dovednosti, ve strave, v pohybu, v psy-
chickém napéti a uvolnéni. Zivotni rovnovaha znamend
takové rozlozeni aspektll zivota, které vede ke spoko-
jenému prozivani.

ZIVOTNi ROVNOVAHA Z POHLEDU POZITIVNI
PSYCHOLOGIE

Podle psychologa M. Seligmana je duSevni pohoda
(well-being) zavislda na péti pilifich — pozitivnich emo-
cich, zaujeti vlastni ¢innosti, pozitivnich vztazich s lidmi,
védomi smysluplnosti zivota a usp&sném vykonu.

Petra se nékolik mésicl po diagnostikovani Crohnovy
choroby rozhodla, ze se vrati ke své plvodni profesi
a na Castec¢ny uvazek se ji bude vénovat. Prace ji pfi-
nasela podle jejich slov rozptyleni, zapomnéla na své
obavy z nemoci. Prozivala chvile, kdy se UplIné ponofila
do procesu vyroby a zazivala ,flow", pluti v Case, po-
nofeni se do prdce. Méla radost z vysledku své prace
i ze samotného procesu. Zacala mluvit o vnimani uzi-
te€nosti své prace a radosti, kterou ji pfinasi samotna
prace (vyroba sperk), vysledek (hotovy Sperk) i setkani
se zdkazniky a kolegy ze stejného oboru.

SMYSLUPLNOST ZIVOTA

Vnimani smyslu zivota je dulezity pilif nasi dusevni po-
hody. Jeho absence se projevuje mimo jiné depresiv-
nimi stavy. Smysl se ale nevymysli u stolu, v posteli, na
gauci. SpiSe pfichazi v béhu zivota, pfi inspirativnich se-
tkanich, Cetbé&, vyznamnych zazitcich. Aktivita je rozhod-
né pomocna ruka pfi hledani smyslu. Proto se v mnoha
|éCebndch pacienti zapojuji do aktivnich terapeutickych
program(l. Japonsky terapeut Séma Morita pouzival pfi
prdci s pacienty jak samotu a praci s emocemi, tak pra-
covni terapii, protoze Vvéfil, ze pocity se promeénuji v za-
vislosti na ¢innosti, kterou délame.
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Petra zacala byt ve svém Zivoté aktivni. PeCovala o své
potieby, byla laskava ke svému télu a jeho potfebam,
pfijimala svd omezeni. S pféateli zaCala navstévovat vy-
stavy Sperkl a klenotll v celé Evropé. Kazdy den se
vénovala pohybu, ktery ji vyhovoval. Pracovala néko-
lik hodin tydné. Zacala mit rdda vecery, kdy byla sama
se sebou a pldnovala si program, ktery ji bavil. Sv{j
zivot zaclala popisovat jako smysluplny, naplnény ra-
dosti. Minulé zkuSenosti z ndro¢né prace a partner-
ského vztahu vnima jako pozitivni. Diky nim a svému
chronickému onemocnéni udélala ve svém Zzivoté to-
lik pozitivnich zmén, které délaji jeji Zivot spokojenym
a vyrovnanym.

NASTAVOVANI PODMINEK ZIVOTA

V zivoté mame malokdy idedlni podminky. Ale mnohé
z nich si vytvédiime sami ve své mysli. Stésti a proziva-
ni radosti a spokojenosti odklddame na dobu AZ bu-
deme star$i, AZ budeme mit vztah, AZ zhubneme, AZ
budeme dokonalejsi v mnoha ohledech, AZ budou déti
vétsi, AZ budeme mit dostatek financi. Toto AZ nemus{
nikdy pfijit, a pokud pfijde, vytvotime si v nasi mysli AZ
dalsi, diky kterému nase Stésti opét zmizi v budoucnos-
ti. Pro prozivani stastné pfitomnosti je nezbytné pro-
Zivat sebeldsku a zit v pfitomném okamziku. Nevracet
se s litosti k minulosti, ani se nedivat s obavami do bu-
doucnosti. V prvnim ptipadé se mazeme potykat mini-
malné se smutkem nebo s depresi, v druhém pfipadé
s uzkosti, co pfijde.

Zivot v pFfitomném okamziku pfinasi jak lep$i minulost,
tak i budoucnost. NaSe télo je odrazem nasi mysli. Nase
myslenky ovliviiuji naSe prozivani, a to nas stimuluje
k reakci, k urcitému chovani. Pokud jsou nase myslenky
pozitivni, naplnény nadéji a dlivérou v sebe, v ostatni
lidi, potom se i nase télo bude citit dobfe.

V situacich, kdy se potykdme s nemoci, je Casta strate-
gie hledat vinika i dluznika. Napf. mél jsem nestastné
détstvi. Ve skole jsem mél smUlu na pfiSerné spoluzaky.
V zameéstnani mé& neocenovali a nevidéli moje kvality.
Méeli by mi pomahat, protoze jsem nemocny a dluzi mi
to. Obvifovanim ostatnich i sebe se odpoutdvéame od
sebe samych. Piesouvdme ¢dast odpoveédnosti za svlj
Zivot mimo nds samé. Tato strategie je téméf neucin-
na a neuziteCnd. Jako uzite¢né se ukazuje sebereflexe
vlastniho postoje k sobé a své nemoci. ,Jaké moznos-
ti mi nemoc poskytuje? Co mohu délat, aby i s nemocf
byl mqj Zivot stastny a smysluplny?“ Smysl nemoci je
Castou otdzkou pacientd. ,,Jaky to md smysl|? Proc se to
stalo pravé mné?“ V této oblasti se mizeme ptat i opac-
né. ,Jaky smysl ddm svému Zzivotu s nemoci?” Kazdy si
mlZeme zvolit postoj, ktery zaujmeme v ndro¢nych Zzi-
votnich situacich, jako je nemoc. A je to prave svoboda
volby postoje k nemoci, kterda umoznuje dat této situaci

smysl. MGzeme vnimat sv(j Zivot jako smysluplny a na-
plnény mnoha moznostmi, pfilezitostmi nezdvisle na
okolnostech vnitfnich a vnéjsich.

Viktor Frankl fika: ,Pokud mdte sve proc, potom jak neni
prekdzkou®. Smysl uskutecfiujeme podle Frankla pro-
stfednictvim tfech hodnot: zazitkové, postojové a tvlrci.
Kazdy Clovék tedy mlze prozZivat smysluplny zivot pfi
napliovani nékterych z téchto oblasti.

Petra vnimad svij soucasny zivot jako uspokojivy. Prijala
samu sebe témérf se vsim, co k ni patfi. UCi se laskavosti
k sobé a pfijimanilaskavosti druhych. Jako smysluplné ji
v soucasné dobé pfipadd uceni se zZivotu s chronickym
onemocnénim a dvé hodiny tydné, které vénuje navste-
vé své osmdesatileté sousedky.

Jsou Zivotni situace, které vnimame jako naroc¢né, ale je
dobré si pfipominat, ze existuje nadéje na zménu. Zmé-
nu vnitfni i vnéjsi. VSichni prochazime zménou a uc¢ime
se ze zkusenosti svych i druhych lidi.

Mysl a jeji pfedstavy utvareji nasi realitu. Pokud mame
pfevdzné pozitivni myslenky, nas svet bude presné ta-
kovy. Ve své mysli si délejme pravidelné poradek, napf.
hlubokym rozhovorem, relaxaci, meditaci, prochazkami
v pfirodé nebo pohybem. Je dileZité, jak vnimame své
télo a jeho fungovani. Télo vnima nase myslenky i slova
a reaguje na né, zrcadli tak nastaveni nasi mysli. Proto
je uzite¢né a zdravé vytvaret si takoveé predstavy o téle,
které jsou pozitivni a podplirné v pfipadné terapii chro-
nického onemocnéni.
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PACIENTI IBD

Jsme organizace Pacienti IBD z.s. Od roku 2008 poma-
hdme, sdruzujeme a edukujeme pacienty s idiopaticky-
mi stfevnimi zanéty (Crohnovou chorobou a ulcerdzni
kolitidou).

Vyddvdme odborné publikace a brozury, porfdddme
vzdélavaci semindre, neformalni setkdni a konference.
Zdarma nabizime odborné online poradny; pravni, vyzi-
vovou a gastroenterologickou.

PACIENTI IBD

Publikace vznikla za podpory:
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WC KOMPAS

Nase online mapa vefejnych toalet umoznuje vsem uzi-
vatelim nalézt nejblizs$i dostupné WC na zéakladé jejich
geografické polohy. K vytvoreni online mapy s vice nez
13 tisici toalet nds privedly praktické zkusenosti pacien-
td s chronickymi stfevnimi obtizemi. Ani ve velkych més-
tech totiz nelze rychle a distojné vyresit zakladnf lidské
potreby. Nizkou kvalitu a nedostatecny pocet Cistych to-
alet si vétsina lidi uvédomi az v pfipadé, kdy je nutné po-
trebuji. Navstivie webové strdnky www.wckompas.cz.
Zdarma si mlzete stdhnout aplikaci pro chytré telefony.

©
NASE PROJEKTY

WC KARTA

Trpite idiopatickym stfevnim onemocnénim? Byl vam
diagnostikovan drazdivy tra¢nik? Jste stomik, celiak
nebo pacient s postizenim stfev po operaci? Pravé pro
vas je ur¢ena WC karta. Jeji predlozeni vdm poml(ze
s rychlej$im zpfistupnénim verejnych i neverejnych toa-
let. V pripadé akutni zdravotni komplikace se ji nebojte
pouzit! Karta obsahuje dvojjazy¢né cesko-anglické vy-
svétleni o tom, Ze jste neinfekéni pacient s akutni po-
trebou navstévy toalety. Karta neobsahuje zadné citlivé
osobni Udaje. Vyuzit ji mizete u nasich partner(, ktefi
se dobrovolné zavdazali kartu akceptovat. Pravidla pou-
zivani a ziskani karty naleznete na www.wckarta.cz.

www.crohn.cz
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