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UVODNI SLOVO

Crohnova choroba a ulcerozni kolitida, stejné jako dalsi
onemocnéni, bohuzel patfi neodmyslitelné do nasi
spolecnosti. Privodce si klade za cil pomoci obanum
- pacientdm, zaméstnavatelOm a v neposlednitadé i kolegum
pacient( ze zameéstnani k lepsi orientaci ve svete IBD nemoci.
Brozura definuje tato onemocnéni a odpovida na praktické
dotazy zaméstnancd a zameéstnavateld. Ve spolupraci
s nékolika pacienty publikace prinasi jejich Zivotni pribéhy,
osudy a zejména pohled zaméstnance s onemocnénim strev
se zaméstnanim. Publikace prinasi rovnéz vysledky
dotaznikového Setfeni mezi cca 1200 pacienty ze studie, ktera
se mimo jiné zabyvala otazkami, zda je jejich zaméstnavateli
znamo, ze maji diagnostikované strevni onemocnéni
a na jaky Ovazek pracuiji. (Kvalita Zivota pacient( s idiopa-
tickymi strevnimi zanéty v Ceské republice - multicentricka
studie).

Clovék v praci stravi a7 tfetinu svého Zivota, je proto vhodné,
aby se zaméstnanec v praci citil pohodové a nezazival
velky stres. Stres nemusi pramenit jen z objemu a narocnosti
profese, ale rovnéz i ze zdravotnich divod( a premyslenim
nad odpovédmi na otazky typu: Zvladnu plny Ovazek?
Jak na mé bude séf koukat, kdyz mu rano napisi, ze nemizu
prijit do prace? Co reknou kolegové, ze za mé musi udélat
praci?

Nalézt praci, ve které existuje pratelske prostredi, ktera bude
zamestnance bavit, naplfiovat a vyhovovat jeho zdravotnimu
stavu (nehledé na ekonomickou stranku) a zaroven
zaméstnavatelé a kolegové budou respektovat onemocnéni,
neni lehka.

Pokud tato publikace pomUze jednotlivedm, nebylo jeji vydani
zbytecné, pomUze-li vice lidem, bude Uspésna a pokud se
dostane ke vSem pacientdm, zaméstnavateldm a kolegim,
kteri z ni nacerpaji poznatky, potom bude ambiciozni cil
brozury naplnén. K tomuto mize prispét kazdy ctenar
Sirenim této publikace, nebot potom plati - nejste v tom samil

JUDr. Michal Sykora



CO JEIBD?

Pod zkratkou IBD (z angl. Inflammatory Bowel Disease] se
skryvaji dva idiopatickeé strevni zanéty, a to Crohnova choroba
a ulcerdzni kolitida. Obé nemoci jsou chronické. V soucasné
dobé nezname presnou pficinu vzniku IBD a onemocnéni
nelze zcela vylécit. U nemoci se strida obdobi aktivity nemoci
s klidovymi stadii, kdy pacienti nemusi mit zadné priznaky.
Pacienti mohou byt mésice, dokonce i roky bez potizi, délka
bezpriznakovych obdobi je individualni.

V Ceské republice zije okolo 55 tisic pacient('s idiopatickymi
stfevnimi zanéty, na celém svéteé témito chorobami trpi pres
10 miliony pacientd? Na prvni pohled nepoznate, Ze nemoci
pacientum zasahuji do vsech aspektu jejich kazdodenniho
zivota. 0 nemocech se prilis nemluvi, pacienti se stydi a se
svymi problémy se nesvéruji Casto ani odbornikm.
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CO JE ULCEROZNI
KOLITIDA?

Ulcerozni kolitida je chronicky zanet povrchovych vrstev
(sliznice) tlustého stfeva, ktery postihuje od konecniku
(vetné) ruzné dlouhou Cast tlustého streva. Existence této
nemoci je znama od pocatku dvacatého stoleti.

Zasahuje pouze tlusté strevo.
[

Typickym priznakem jsou Oporné prujmy, a to s krvi
nebo jen s hlenem.

[
Nejcastéji je diagnostikovana mezi 30.—40. rokem
zivota.
[

V Evropé kazdorocné pribyde témér 180 000 novych
pacientd.*

CO JE CHRONOVA
CHOROBA?

Crohnova choroba je chronicky zanet vsech vrstev streva,
ktery muze postihnout jakoukoliv cast traviciho traktu. Je
neznamého pUvodu. Nese oznaceni po americkém lékafri
Burillu B. Crohnovi, ktery ji v roce 1932 poprvé popsal

.....

Na rozdil od ulcerozni kolitidy mize zasahnout jakou-
koliv cast traviciho traktu.

Ma ruznorodé priznaky, nejcastéji unavu, hubnuti,
bolesti bricha, prijmy, zvysené teploty, strevni nepru-
chodnost, podvyzivu, chudokrevnost.

Nejcastéji je diagnostikovana mezi 20.—30. rokem
zivota’

V Evropé pribyde kazdorocné az 80 000 novych
paciento.*
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VITE, ZE...

... IBD je zcasti dedicné?
Obé nemoci vykazuji znamky deédi¢nosti. U Crohnovy choro-
by je vliv dédiénosti o néco vétsi nez u ulcerdzni kolitidy.?

... existuji efektivni léky na zmirneni obtizi
spojenych s IBD?

Nejlehci formy nemoci Ize l&cit léky (aminosalicylaty), které
potlacuji zanét. Jejich GCinnost je nizsi, ale maji minimum
nezadoucich U¢inkd. Pokud je rozsah postizeni vétsi, casto
vyzaduje uzivani kortikosteroid, ¢i imunosupresiv. Pro tézké
formy nemoci, které neodpovidaji na tuto lécbu, je moznosti
volby biologicka terapie?

.. IBD se projevuje i mimo travici trakt?

Casto se objevuji bolesti a zanéty kloubu, zanéty odi, kozni
obtize, Unava, malatnost, nechutenstvi, vahovy Ubytek,
nejasné teploty az horecky &i chudokrevnost?®

... IBD neznamena automaticky odstranéni

streva?

Pri lécbé se vzdy postupuje individualné dle potizi a zavaz-
nosti onemocneéni. V nékterych pripadech je potreba fesit
stav chirurgicky, ale strevni vyvod, tedy stomie, je pouze jed-
nou z moznosti. Casto je pouze docasna>®

.. lidé trpici IBD maiji vetsi pravdepodobnost

onemocnéni rakovinou?

Tato onemocnéni s sebou nesou zvysené riziko vzniku
rakoviny tlustého streva a konecniku. Vzdy zalezi na mno-
ha faktorech, urcité ale nevynechavejte pravidelné kontroly
u gastroenterologa. Mohou pomoci nador objevit uz v ¢asném
stadiu, nejlépe ho Ize odhalit pravidelnym vysetrenim strev.3©

... BD stravou nevylécite?

Zmeénou stravy IBD vylécit nelze. Vhodnou stravou si mohou
pacienti vyrazné ulevit v aktivni fazi onemocnéni, kdy se
doporucuje tzv. bezezbytkova strava, ktera vylucuje Spatné
stravitelné potraviny36

... IBD rozhodné neznamena konec

cestovani ci sportovani?

V dobeé aktivniho vzplanuti choroby je potreba upravit aktivity.
V pripadé nutnosti navstévy toalety mohou pacienti na svych
pomaha lokalizovat projekt WC kompas, projekt WC karta
pacientOm umoziuje navatévu neverejnych toalet®



JAK PRACOVAT S IBD?

PROC ZAMESTNAVAT PACIENTY S IBD?

Tim, ze firma zameéstna zdravotné postizeného clovéka
(dle rozhodnuti posudkového lékare), mize rocné usetrit
az neékolik set tisic korun. Kazdy subjekt (firma, skola,
spolek, Urad), tedy jakykoliv zaméstnavatel, ktery ma vice
nez 25 zaméstnancu, ma povinnost zaméstnavat 4 % osob
se zdravotnim znevyhodnénim nebo postizenim? Pokud
tak neucini, ma povinnost odvést za kazdou zdravotné
znevyhodnénou osobu, kterou nezameéstnal, do statniho
rozpoctu ,pokutu” ve vysi 2,5nasobku primérné mesicni
mzdy v narodnim hospodarstvi za prvni az treti ctvrtleti
kalendarniho roku, v némz povinnost plnit povinny podil osob
se zdravotnim postizenim vznikla. Presny zpUsob vypoctu
plnéni povinného podilu je stanoveno provadécim pravnim
predpisem.

CO RICT V PRACI?

Pokud clovék trpici IBD nechce, nemusirict nic. Ale otevienost
ke svému okoli muze byt impulzem pro stabilizaci jeho
zdravotniho stavu, kdyz se zbavi stresu, ktery je spojeny
s neustalym skryvanim nemoci. Lidé trpici idiopatickymi
strevnimi zanéty mohou mit casto pocit, ze jejich okoli véetné
rodiny nebo pratel, nerozumi tomu, co to vlastné znamena
mit Crohnovu chorobu nebo ulcerézni kolitidu. Jednim
z dOvod je fakt, ze jejich onemocnéni neni na prvni pohled
vidét a za priznaky IBD se pacienti stydi. O potrebé navstévy
toalet neni jednoduché mluvit ani se svymi blizkymi, natoz
s cizimi lidmi pfi pohovoru do nového zaméstnani.

CO PACIENTI S IBD POTREBUJI?

Idiopatické strevni zanéty postihuji zejména lidi v produk-
tivnim véku. Dopad onemocnéni na jejich profesni zivot je
znacny. | pres omezeni a komplikace, které onemocnéni pro-
vazi, rada chronicky nemocnych chce a je schopna pracovat.
Spokojenost v pracovnim zivoté ma totiz velky vliv na celkovy
zdravotni stav pacientd. Vhodné nastaveny pracovni Gvazek
a definované pracovni povinnosti, které zohlednuji potreby
lidi s chronickymi onemocnénimi, jako je IBD, maji pozitivni
dopad na psychickou pohodu pacienta. Je dulezité, aby pa-
cienti pracovali v pratelském prostredi, ve kterém budou mit
jejich zameéstnavatelé i kolegové pochopeni.

o

Pokud ma chronicky nemocny pacient
pro svou praci ty spravné podminky, odvadi
stejne kvalitni praci jako zdravy clovek.



PRIBEHY PACIENTU



ONDREJ 0.

®®ececc®’
administrator prototypové vyroby bezpecnostnich pasu,

ulcerozni kolitida diagnostikovana v 37 letech



Ulcerézni kolitida Vas zastihla pred sesti lety. Jak nemoc
ovlivnila Vas zivot?

Zacatky byly hodné tézké. Z prvnich dvou mesicl jsem stra-
vil Sest tydnU v nemocnici a zhubl jsem 17 kg. Bylo hodné
omezeni jak fyzickych (sport apod.), tak stravovacich. Vibec
jsem neveédél co jist a publikaci nebo informaci na interne-
tu bylo o strave pro pacienty s IBD opravdu malo. | proto mé
napadlo zalozit na facebooku stranku, kde bychom my, lidé
s onemocnénim IBD, mohli navzajem sdilet recepty pro inspi-
raci. V tom Case jsem musel na toaletu i casteji nez dvacetkrat
za den. A i kdyz se to casem zlepsilo, tak jsem mél jeste néja-
kou dobu strach vibec vyjit z domu.

Za zlepseni mUzu vdécit i tomu, ze jsem potkal ty spravné
lidi, napriklad z organizace Pacienti IBD. Velmi mi pomohla
také skvela Veronika Hanzlikova, diky které se mi podarilo
zmeénit pohled na mnoho véci. Dlezité bylo i samostudium
dané tématiky a absolvovani riznych kurzd, napriklad kurz
vyzivového poradce. Ale podéekovat musim predevsim své
roding, ktera vzdy stala pri mné, a také skvélé péci lékardy,
ktera je velmi dulezita. | diky tomu jsem prestal onemocnéni
brat jako omezeni, a ted'to vnimam spis jako uprednostnéni
vlastniho téla a sebe samého. Vzplanuti ulcerozni kolitidy
tedy melo paradoxné i pozitivni vliv. Mél jsem Cas zamyslet
se a urcit si priority, coz mi pomohlo k rustu nejen v osobnim,
ale i pracovnim zivoté. A dnes mUzu fict, ze i s ulcerozni
kolitidou Ziju plnohodnotny zivot. | kdyz se obcas projevi
mensi nebo vétsi priznaky nemoci.

Pracujete jako administrator vyroby ve spolecnosti,
ktera vyviji bezpeénostni pasy. Co je pro Vas dulezité,
aby se Vam ve firme dobre pracovalo?

V zaméstnani je pro mé hodné dilezite, ze mé bavi
a ze mam svou praci rad. Pracuji ve vyvoji a podilim se
na vyrobé prototypovych dil0, takze to neni zadny stereotyp,
ale stale néco nového. Neméné dulezity je i kolektiv.
V zaméstnani o mé nemoci vsichni védi, coz je taky dulezité
z hlediska stresu, diky tomu jsem mnohem klidnéjsi. Do prace
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si nosim vlastni jidlo a i tady mi zaméstnavatel vysel vstric:
dostal jsem na nase oddéleni lednici a mikrovinku. Shrnul
bych to v jedné vete: Dilezita je celkova pohoda a dobry
kolektiv.

Neni Oplne obvyklé, aby pacienti s IBD casto cestovali.
Vy sam ale jezdite hodné, casto i na sluzebni cesty,
nedavno jste byl v Japonsku. Jak cestovani zvladate?
Jaky tip byste dal dalsim pacientum, aby se odhodlali
cestovat?

Co si pamatuji, tak jsem rad cestoval uz jako dite. Bavi mé
poznavat nova mista a nové lidi. Vsichni vime, ze stres je
spoustécem hodné nemoci, a u IBD to plati dvojnasob. Stres
z cestovani zazil urcité kazdy clovék. Proto se mu snazim
co nejvic vyhnout. At uZ jsou to delSi cesty nebo kratsi jen
u nas po CR, tak si vzdy pripravim v dostatecném predstihu
seznam dulezitych véci, které si s sebou musim vzit.

U pacienty s IBD je velmi dUlezita i strava. Proto se predem
podivam na mapy, vyhledam si restaurace s vhodnou stravou
a podivam se na jejich recenze. Usetri to pak hodné casu
a nervu. V dnesnim elektronickém svéteé je hodné veci, které
nam muzou ulehcit zivot. Jednou z takovych, které vyuzivam
pri cestovani, je aplikace WC kompas, kde se mUzete podivat
Kdyz to nahodou na cloveka ,prijde”, mUze si usetfit pékny
maleér.

Co by podle Vas méli védét zameéstnavatelé, aby se za-
méstnavani pacientu s IBD ,nebali*?

| kdyz v posledni dobé hodné stoupad pocet pacientd
s ulcerozni kolitidou a Crohnovou chorobou, IBD porad
patfi mezi ty méné znamé nemoci. Proto je dobré hned
na zacatku vysvétlit, co tyhle nemoci obnasi, a ze neni divod
se zaméstnavani pacient? s IBD obavat. Klidné uvést i par
priklad0 Uspésnych lidi. Castokrat jsou to lidé hodné peclivi,
flexibilni, schopni vénovat se dilezitym vécem a dobre si
rozvrhnout Cas, protoze je to jednoduse naucila nemoc.



Zminil jste, ze hodneé a rad sportujete - plavete, hrajete
basketbal, tenis, badminton. Co Vam sport dava?

Kazdy si musi dobre rozmyslet, co si v dané situaci muze
dovolit. Pohyb jako takovy je ale hodné dUlezity. At uz sport
nebo obycejna prochazka v prirodé muze télu prospivat,
ale i uskodit. PFi nejistoté neni na skodu se poradit s odbor-
nikem. Pro mé osobné je sport hodné dulezity a jsem vdécny
za to, ze po néjaké dobé, kdy pro mé byl sport tabu, mizu
zase délat své oblibené ,discipliny”, kterym rikam ,zabijece
stresu”. Sport ma velky vliv, at uz na mé psychicke a fyzické
zdravi, tak na mou celkovou vykonnost. Drive jsem dokon-
ce zavodné hral basket a béhaval 1500 m, a dosahl i mensich
UspéchU. Bez sportu si jednoduse nedokazu zivot predstavit.

Mate néjake osobni motto?

You must expect great things of yourself before you can do
them.

Ocekavejte od sebe velké véci jesteé drive, nez se do nich pus-
tite.

Michael Jordan - basketbalovy velikan

Tohle motto zdobi mimo jiné i plochu mého pracovniho
laptopu.

»0cekavejte od sebe velke veci jeste drive,

nez se do nich pusl:il:e.“

1
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TEREZAN.

*®eccec*’
podnikatelka,

Crohnova choroba diagnostikovana v 18 letech



V soucasné dobé podnikate - mate vlastni znacku prad-
la. Jakeé jsou Vase predchozi pracovni zkusenosti?

Pred mym kolapsem a prechodem do invalidity jsem Sest let
pracovala na plny Uvazek v mezinarodni firmé v lodni dopra-
vé. Poté jsem organizovala rdzné konference, eventy, trhy
¢i kuratorské vystavy. Nebo napriklad prace osobni asistentky
a office managera.

Setkala jste se s néjakym omezenim nebo odmitnutim
souvisejicim s nemoci?

Ja jsem se sama nasteésti nikdy s takovymi komplikacemi
nesetkala. Byt sama schopna praci vykonat, kdyz mi nebylo
dobre, bylo dost narocné samo o sobé. Proto urcité omezeni
urcite existuje, ale zalezi na typu komplikaci, které pacient
ma.

Casto pisete o strachu. Jak vnimate strach o praci nebo
z pohovoru? Jak si vlastné vybrat dobrého zameéstnava-
tele?

Myslim, Ze je do zacatku dUlezité vybrat si praci, kde citim,
ze se nebudu kazdy den pretézovat a tim riskovat zhorseni
zdravi. Kazda firma a prostredi je jiné. Takze co se tyka ote-
vrenosti, kdy a jak moc o své nemoci rici, to opravdu zalezi. Je
spousta pacientu, kteri roky problémy nemaji, tak proc o nich
mluvit? Je to véc Cisté osobni, pokud se nejedna napriklad
o reseni invalidity.

Co myslite, ze by pacientum k pohodové praci nejvice
pomohlo?

Ja bych vvitala moznost flexibilnich hodin a prace z domova.

Kdyz se ale nedari najit dobrého zameéstnavatele, co de-
lat?

Ja doporucuji zalozeni zivnosti v pripadé, ze jste napf.
vinvalidnim dGchodu a nem0zete vykonavat praci jako dfive.
Je dost moznosti volnych Zivnosti, které jdou vykonavat
izdomova. Clovék se nekdy potrebuje naucit nové dovednosti.

Na svém blogu pisete i o nejruznéjsich ,fake news".
Jednou z nich muze byt i obava zaméstnavatele,
ze pacientis IBD jsou neustale nemocni, nechodi do prace
nebo stale odbihaji na toaletu, a proto jsou nevykonni.
Jak to tedy je?

Doopravdy je to podle mé tak, ze o nemoci vétsiny pacienty
zamestnavatelé nevédi, je to jejich osobni informaci.
MUj zaméstnavatel to védél pouze kvili mym castym
operacim. Jinak je to nepravda do té doby, dokud nékdo
nema takové komplikace, ze opravdu pracovat nemuze,
napfiklad kvuli operaci.

~Doporucuji zalozeni zivnosti, je jich rada,

které jdou vykonavat z domova.*



ONDREJ B.

osobni trenér a trenér hokejbalu,

ulcerozni kolitida diagnostikovana ve 20 letech



Ondrej pracuje jako osobni trenér v gymu a soucasné jako
trenér déti na hokejbalu. Sport a pohyb je jeho Zivotni vasni
i motorem.

Jak IBD ovlivnilo Vas pracovni zivot?

IBD se u mé projevilo ve 20 letech, v dobé, kdy jsem zil naroc-
nym zivotnim stylem - tréninky, vycerpavajici prace, party.
Nemoc mé priméla presunout se k pocitaci, ale pak jsem se
rozhodl opustit stalou praci a zacit délat to, co mé opravdu
naplnuje a bavi. Rekl jsem si, ze se do ,jisté" prace mGzu vratit

vzdycky, risknul jsem to a odesel. Vyplatilo se. Prace mi ted’

paradoxné pomaha a jak klienti v gymu, tak déti na hokejbale
mé nabiji. Vykony nemoc samozrejmé ovliviuje, ale ja sam
musim poznat, kdy uz jedu ,pres ¢aru”. S klienty mam spise
kamaradsky vztah, takze chapou, Ze si obcas béhem tréninku
musim odbéhnout na WC.

Kde berete motivaci to vsechno zvladnout?

Driv jsem to mél tak, ze kdyz mi nebylo dobre, necvicil jsem,
zUstal doma, odpocival. Ted' uz ale vim, ze lepsi to proste ne-
bude. Kazdy den vstanu, dam si ledovou sprchu a jede se dal.
Po tréninku nebo néjaké aktivité je mi stejné vétsinou lépe.
Je skoda kazdého dne, ktery clovek nevyuzije.

Mél jste nekdy potize s hledanim zaméstnani kvuli své-
mu onemocnéni?

S hledanim prace jsem zadny problém nezazil, spise udiv,
kdyz se zaméstnavatel automaticky u mladého clovéka chys-
ta zaskrtnout, ze nema invalidni dichod a vy ho zarazite, ze ho
mate. Jsem zastancem toho jednat na rovinu. Pokud si clovek
s IBD hleda praci, poradil bych mu jednoznaéné uprimnost -
jiz na prvnim pohovoru zaméstnavateli rict, jak jsem na tom,
ze mam nejaka omezeni. Zameéstnavatel potrebuje védet,
co Cekat. Treba, ze nékdy pobézim na WC, a nékdy i rychle-
ji. Musi védeét, ze se tam clovék ,nezasiva”. Ja jsem si to sam
pro sebe oduvodnil tak, ze to je stejné, jako kdybych kouril
a délal pauzy na cigarety.

vvvvvv

Prace je pro mne seberealizace - jak v oboru fitness, tak
v pozici trenéra mladeze hokejbalu. Chci se stale uéit nové
véci a byt lepsim trenérem. Nejvetsi podpora je pro mne
rodina a nejblizsi okruh pratel. A nejvice uznani si zaslouzi
moje pritelkyné, ktera je se mnou v tom dobrém i zlem.
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ANEZKA D.

®®eccee®
studentka mediciny,

Crohnova choroba diagnostikovana v 18 letech



Podle vseho to vypada, ze berete zivot s nadhledem.
Presto - co souvisejiciho s nemoci povazujete za nejvétsi
omezeni v praktickém zivoté?

Nejvice mé omezuje nejistota, ktera s nemoci prichazi v mno-
ha formach - od toho, kdyz nevim, kdy pfijde zhorseni a jestli
budu muset ménit plany kvili neplanované hospitalizaci, az
k necekanym potfebam toalety, které se ne vzdy hodi.
Podobneé takeé nejistota z toho, zda mi sedne néjaké jidlo a ne-
bude mi po ném Spatné.

Jak to zvladate napriklad pri studentskych brigadach
nebo béhem praxe?

Mam vyhodu, Ze se pohybuiji ve zdravotnictvi, kde je toaleta
na kazdém rohu, a kolegové Ci vyucujici jsou relativné
tolerantni. Moc dobre ale vim, ze mit to takhle neni obvyklé
a to mé mrzi.

Co si myslite, ze bude nutné vyresit ve Vasi budouci
lekarské praxi? Jak budete muset své Ffungovani
prizpusobit?

Jakozto budouci Iékarku v nemocnici mé dési nocni smény.
Nejsem si jista, jestli je zvladnu. Funguji nejlépe, kdyz dodrzuji
docela prisny rezim - od stravy po spanek. Dokazu si pred-
stavit kratsi Ovazek, ale i tak mi to vU¢i kolegim prijde nefér.
Urcité to bude téma, které s budoucim zameéstnavatelem
budu muset otevrené resit.

Jake by bylo Vase vysnéné pracovni prostredi?

Snb mam hned nékolik, ale dulezity je pro mé hlavné ko-
lektiv na pracovisti. A to, abych byla natolik zdrava, abych
mohla délat to, kvUli éemu jsem s medicinou vibec zacala
- byt privodcem pacientd v tézkych casech.

Co byste poradila lidem, kteri by radi pracovali,
ale maji strach z odmitnuti nebo narazeji na nepochopeni
zameéstnavatele?

V dnesni dobé se nabizi ¢im dal tim vice pracovnich prilezitosti
pres internet, kterych sama vyuzivam. Ze zkusenosti vim,
ze se clovek obecné setka s vétsim pochopenim v neziskovych
organizacich, ale v zasadé zalezi stejné hlavné na lidech,
se kterymi se v praci setkame. Mou hlavni radou by bylo
.nedejte se”. Nikdo, kdo nas Zivot nezazil, nema pravo rikat,
co bychom méli nebo neméli zvladnout.
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VERONIKA H.

vyzivova poradkyne a autorka knihy Pribehy ceskych superpotravin,

ulcerozni kolitida diagnostikovana ve 20 letech



Veronika pracuje ve farmacii, je Uspésnou poradkyni a pomaha
s vyzivou i motivaci nejen pacientdm s IBD.

Jak to vsechno v Vas zacalo?

Kdyz se ulcerozni kolitida poprvé projevila, méla jsem par dni
po zkouskovém. Do dneska tvrdim, Ze stres ze zkouskového
obdobi, které bylo nejnarocnéjsi pravé na konci druhého roc-
niku, byl tim spoustécim momentem choroby.

Samozrejmé je jasné, ze predispozice k nemoci jsou dany
od narozeni, ale velky vliv na to, jestli nebo kdy se nemoc pro-
jevi, ma zivotni styl a psychicka kondice daného ¢lovéka. Pod-
le mého je typickym rysem lidi s ulcerdzni kolitidou a Casto
i s Crohnovou chorobou velky vnitrni tlak na sebe a svoje vy-
kony. Ja to tak alespon vzdycky méla. Az v probéhu let jsem
pochopila, jak mi tenhle postoj muze paradoxné uskodit.
Pro okoli to sice znamena, ze jsem akeni, spolehliva, dusledna
a plnim své Gkoly na 150 %, ale ¢asto za cenu velkého vydeje
energie a Unavy.

Do tretaku jsem nastoupila uz se zalécenou kolitidou, takze
zadné problémy jsem ve skole fesit nemusela. Jenze za rok se
mi rozjela nemoc tak, Ze jsem skoncila v nemocnici a nemohla
se UCastnit pracovneé-studijniho workshopu. Moje skolitelka,
ktera pak o rok pozdéji byla i vedouci moji diplomoveé prace, mi
sice nedcast na workshopu prominula, ale méla jsem dojem,
Ze mi moje obtize moc neveri. Respektive asi si nedovedla
predstavit, co s nemoci prozivam.

Kdyz pak muj pritel na konci ctvrtého rocniku mél nehodu
na motorce a neprezil ji, rozjela se mi tehdy v pribéhu
zavérecného  roéniku  pankolitida, 100%  postizeni
tlustého streva. Zadné Glevy mé vsak ve skole necekaly,
protoZe diplomku_jsem musela v laboratofich absolvovat
a tzv. domérit. Resenim by tehdy bylo prerusit skolu
a vratit se tam, az mi bude lip. Jenze ja jsem védéla, ze by to
pro mé byla horsi varianta. Proto jsem pokracovala
v dokonceni poslednich zkousek a diplomové prace. Diplomku
jsem obhajila a statnice udélala ve stavu tézké podvyzivy,

anémie a tficeti prOjmech denné a zhruba tak deseti
v noci. Pipetu uz jsem témér neudrzela v ruce, jak se mi ruce
trasly Unavou. Bohuzel lécba kortikoidy uz vibec nezabirala.
Po statnicich jsem proto od svého lékare dostala na vyber.
Bud' podstoupim operaci steva a dostanu stomii nebo budu
zarazena mezi nékolik desitek prvnich pacientd v republice
s biologickou lécbou. Vybrala jsem si biologickou lécbu.
Myslela jsem si, ze s novou lécbou a bez stresu ze studia mi
bude okamzité lépe, ale jeste pul roku trvalo, nez jsem se
dostala z nejhorsiho. Biologicka lécba mi spolu s dalsimi léky
i Zivotnimi zménami, vcetné prace na psychice, nakonec
ale prece jen pomohla se kricek po krocku vracet
do normalniho Zivota.

Necely rok po statnicich jsem nastoupila jako zaméstnanec
na oddéleni jisténi jakosti ve farmaceutické firmé. Prace
to byla moc fajn, kancelarska, s moznosti si kdykoliv
zajit na zachod, takze se to dalo zvladat. To, Ze dochazim
na biologickou lécbu a beru kortikoidy, nebylo mozné tajit,
ale méla jsem skvelého $éfa, ktery s tim nemeél probléem
a ani neresil, co mi vlastné je. Svoje Ukoly jsem si plnila, takze
v prvnich tydnech a mésicich jsem téméf o tom, ze mam
ulcerozni kolitidu, nemluvila. Postupné jsem se prestala bat,
ze by chronicka choroba mohla byt v praci stigma a kolegoveé
se tak o mych problémech zacali postupné dozvidat.

Nyni jste poradkyni a se svou zkusenosti pomahate dal-
§im pacientum s IBD...

Jsem 0SVC na vedlejsi prijem a také zaméstnanec oné
farmaceutické firmy. Toho ¢asu na rodicovské dovolené.
Nicméné v prubehu obou rodicovskych jsem v ramci svych
c¢asovych moznosti napsala knihu, vénuji se vyzivé a velka
¢ast mych klientd jsou prave lidé s 1BD.

V probéhu prvnich let v zameéstnani jsem si totiz biochemic-
ké a potravinarské vzdeélani doplnila o rekvalifikaci na vyzivu
a zacala se vénovat této oblasti jako konicku, ale i na vedlejsi
prijem. Az se mi narodil syn, vytvorila jsem si web, zacala psat
blog a poskytovat vyzivové konzultace ve vétsi mire.
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Vyzkousela jste radu vsech moznych terapii a kurzo. Je
néjaky, ktery Vam pomohl v pracovnim zivote?

Asi vsechny. Protoze diky tomu dokazu docela hezky poradit
svym klientdm a taky pratelom s IBD, kde jesté mizou zkusit
hledat pomoc. Minimalné tu psychickou, protoze podle
mého je psychicka pohoda a klid alfou omegou i té zdravotni
pohody. Nasla jsem si metody, jak pracovat se svoji mysli
i telem tak, abych se citila dobre, a to se samozrejmé projevilo
i v pracovnim zivote. V zaméstnani jsem dokazala plnit svoje
Ukoly a pritom na sebe vnitfné netlacila. A to samé se ucim
i ve svém podnikani.

Co pacientum ve snaze o ziskani pohodového zaméstna-
ni nejvice pomaha?

Tolerance. Kazdy z nas ma v nékdy v Zivoté obdobi pIné
zdravotnich a Casto i osobnich problémd. Proto je potreba,
aby se na nas ostatni nedivali jako na ménécenné, ale naopak
z pozice zaméstnavatele jako na ty, ktefi sice obcas chybi
v praci, ale o to vic si ji vazi. Kdyz se budeme vzajemné vic
tolerovat a napriklad zaméstnavatel lidem s chronickymi
nemocemivyjde vstric, vétsina z nas udéla vse proto, abychom
svoje Ukoly odvedli co nejlépe. Pokud pacienti nastupuji
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do nového zaméstnani v takovém tézkém stawu,
jako jsem méla i ja, radila bych jim obezretnost, ale zaro-
ven pravdomluvnost. To znamend, nesdélovat kazdému
na potkani, jaky maji zdravotni problém, ale plnit si své Okoly
a to, co je potreba. Kdyz se jich pak pfimo nékdo zepta, je
potreba opravdu zajit k [ékari nebo zUstat na neschopence,
je potreba nelhat, ale jednoduse a srozumitelné vysvétlit,
o co jde a proc prave ted'to mam tak, jak to je. Pokud se nékdo
bude na toho druhého divat skrz prsty kvili zdravotnim
obtizim, je vétsinou nejlepsim fesenim dat od spoluprace
ruce pryc.

Co by podle Vas meéli védét zameéstnavatelé, aby se za-
méstnavani pacientu s IBD ,,nebali“?

To, Ze vetsina pacienty se stfevnimi zanéty patri mezi velmi
spolehlivé pracovniky. Myslim, Ze mi tohle tvrzeni vétsSina
gastroenterologl a psychologl potvrdi. Alespon ja se
setkavam s lidmi s IBD, kteri chtéji pracovat a zaroven umi
pripadnou nepritomnost kvali nemoci, jsme schopni snadno
dohnat. Diky toleranci a pochopeni ze strany zaméstnavatel0
pak ziskaji zaméstnavatelé loajalni a velmi pracovité
zamestnance.



IBD V ZAMESTNANI

VITE, ZE...

..velka cast pacient0 s IBD zvlada bézne

pracovat?

Vice nez 66 % dotazovanych pacientd s IBD uvedlo,
Ze pracuje, z toho vice nez 80 % na plny Ovazek. Dalsich
témeér 20 % pracuje na zkraceny Ovazek. Velkou pomoci
pro pacienty s IBD je moznost dohodnout se se
zaméstnavatelem na vhodnych pracovnich podminkach,
napriklad na flexibilni pracovni dobé nebo praci z domova®

..cela rada pacientu s IBD cestuje?

Cestovani klade na pacienty s IBD vetsi naroky,
presto 83 % pacient( v prizkumu uvedlo, Ze alespon obcas
cestuje po CR nebo do zahranici®

.témer tri ctvrtiny pacientt zapojenych
do setreni o svém onemocnéni zameéstnava-

teli Fekly’?8

Velky vliv na zdravotni stav pacienty s IBD ma také stres.
U rady pacientd moze byt zdrojem stresu i situace,
kdy pacient nemuze kvUli onemocnéni vykonavat svoji praci
podle svych predstav nebo pozadavkd zameéstnavatele.
Protoze stres mUze byt jednim ze spoustécy relapsu (aktivni
faze nemoci), je treba se ho, pokud mozno, vyvarovat.

[
..hodné pacient0 trapi i jiné priznaky nez
casté projmy nebo bolesti bricha?
Je pravdou, zZe tyto obtize jsou hned na dalsich prickach.

Pacienty s IBD ale casto trapi také Unava, celkova slabost
a pocit vycerpani?

o o o
PY 090 PY ® (B N ® PS 090 ®
o [ [ o o o
® 768% © ® 664% © ® g§35% o
® eskych pacients @ ® ceskych pacientu ® ® ceskych pacientu
® slIBDinformovalo @ ® siIBDtrapionava, @ o s IBD cestuje o
® zamestnavatele @ @ slabost a vyéerpani® @ ® alesponobéas® @
@ osvénemoci® @ ® ® ® o
o o [ o o o
[ [ o [ o o
L N X N X N X

Uvedené statistické Gdaje vychazi ze studie zaméFené na kvalitu Zivota nemocnych s IBD v Ceské republice. Setfeni se zogastnilo celkem 1228 pacientd ze véech krajo CR.
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CLOVEK S IBD MUZE BYT PLNOHODNOTNYM
CLENEM PRACOVNIHO KOLEKTIVU!
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Hlavni priznaky IBD, jako jsou Unava a bolesti
bricha, mohou vést ke snizeni produktivity
a absencim v praci. To v pacientech casto
vzbuzuje pocity viny, tlaku a rostouci stres.

Nediskriminacni a spravné nastavené pra-
covni podminky mohou prispeét k celkovému
zlepseni stavu pacienta, zvyseni produk-
tivity prace, a zaroven ke snizeni primych
i neprimych nakladd spojenych s IBD.



ZNAMENA PRIDELENI INVALIDITY,
ZE JE CLOVEK MENE SCHOPNY?
URCITE NEZNAMENA!

Rozhodnuti o pridéleni stupné invalidity znamena urcitou
ochranunatrhuprace.Atonaprikladvtom,zeOradpracenesmi
pridélit praci, ktera by ohrozila zdravotni stav nemocného.
Prestoze provadéci vyhlaska stanovujici  jednotlive
stupné invalidity mluvi o ,poklesu schopnosti vykonavat
soustavnou vydélecnou cinnost”, neznamena to, ze clovek
ve druhém stupni invalidity musi hledat praci jen
na polovicni Gvazek, pripadné clovék ve tretim stupni pouze
na dvé hodiny tydné. Je to totiz trochu nestastna formulace,
ktera ale nastésti v praxi funguje jinak.

Ano, asi by bylo divné, kdyby clovek ve tretim stupni invali-
dity pracoval na plny Ovazek jako hornik. Ale proc by nemohl
na plny Ovazek pracovat jako administrativni pracovnik,
Ocetni, pravnik nebo manazer, pokud si mize pracovni dobu
rozlozit dle aktualniho zdravotniho stavu? Bohuzel i v dnesni
dobé si rada lidi mysli, Ze pokud je nékdo zdravotné postizeny
a pobira napriklad invalidni dichod, nesmi pracovat, muze
si pouze omezené vydélavat. Jinak o tento dichod prijde.
Tak tomu ale nenil®

Prekonejme sveé predsudky,
chronicky nemocni potrebuji
nase pochopeni!
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4:Burisch J. et al. J Crohn Colitis 2013; 7: 322-337; 5: Bortlik M. et al. Gastroent Hepatol 2019; 73(1): 11-24; 6: Duricova D. et al. Gastroent Hepatol 2018; 72(1): 11-13; 7: Sumant S. Arora et al, Inflammatory Bowel Disease: Epidemio-
logy. New Insights into Inflammatory Bowel Disease [on-line] Published online October 26th 2016 InTech. doi:10.5772/61540. 8: Kvalita Zivota pacientt s idiopatickymi stfevnimi zanéty v Ceské republice - multicentricka studie
Gastroent Hepatol 2018; 72(1): 11-19. doi:10.14735/amgh201811, 9: Potmésilova H. Provodce socialni problematikou pro pacienty s idiopatickymi stfevnimi zanéty. Pro rok 2019. Revenium 2019.
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JAK MUZE ZAMESTNAVATEL POMOCI
PACIENTOVI S IBD?
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PACIENTI IBD

Jsme organizace Pacienti IBD z. s. 0d roku 2008 pomahame, sdruzujeme a edukujeme pacienty s idiopatickymi
stfevnimi zanéty (Crohnovou chorobou a ulcerézni kolitidou). Vydavame odborné publikace a brozury, poradame
vzdélavaci seminare, neformalni setkani a konference. Zdarma nabizime odborné online poradny: pravni, vyZivovou

a gastroenterologickou.

www.crohn.cz

WC KOMPAS

Nase online mapa verejnych toalet umoznuje vsem
jejich geografické polohy. K vytvoreni online mapy s vice
nez 13 tisici toaletami nas privedly praktické zkusenosti
pacienty s chronickymi stfevnimi obtizemi. Ani ve velkych
méstech totiz nelze rychle a dustojné vyresit zakladni lidské
potreby. Nizkou kvalitu a nedostatecny pocet Cistych toalet
si vétsina lidi uvédomi az v pripadé, kdy je nutné potrebuje.
Zdarma si mozete stahnout aplikaci pro chytré telefony.

www.wckompas.cz

WC KARTA

Trpite idiopatickym stfevnim onemocnénim? Byl vam
diagnostikovan drazdivy tracnik? Jste stomik, celiak
nebo pacient s postizenim strev po operaci? Prave
pro vas je urcena WC karta. Jeji predlozeni vam pomuze
s rychlejsim zpristupnénim verejnych i neverejnych toalet.
V pripadé akutni zdravotni komplikace se ji nebojte pou-
zit! Karta obsahuje dvojjazyéné cesko-anglické vysvétleni
o tom, Ze jste neinfekéni pacient s akutni potrebou navstévy
toalety. Karta neobsahuje zadné citlivé osobni Udaje. Vyuzit
ji mOzete u nasich partnery, ktefi se dobrovolné zavazali
kartu akceptovat.

www.wckarta.cz
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