CF IN DUSEVNO ZDRAVJE:

GRAJENJE ODPORNOSTI

SMERNICE ZA STARSE
IN SKRBNIKE

POMEN SKRBI ZA SKRBNIKE

Zivljenje s cisti¢no fibrozo ali skrb za nekoga s CF je stresna. Simptomi,
zdravljenje in s tem povezani stroski so lahko vir skrbi za osebe s CF in
njihove skrbnike. Skrbniki so lahko bioloski starsi, posvojitelji ali rejniki, stari
starsi, partnerji ali zakonci, razsirjeni druzinski ¢lani ali celo bliznji prijatelji,
ki so vkljuceni v obi¢ajno dnevno skrb za nekoga s CF.

Pridejo obdobja, ko so zaradi CF dnevne aktivnosti, kot so obiskovanje Sole
ali sluzbe, druzenje z druzino in prijatelji ter upravljanje s financami,
zahtevnejSe tako za posameznika s CF, kot tudi za njegove skrbnike. S ¢asom
imajo lahko ti stresorji negativen ucinek na dusevno zdravje in blagostanje
druzin, prizadetih zaradi CF.

Skrb za sebe in izvajanje aktivnosti, namenjenih skrbi za nase telesno,
Custveno in duhovno zdravje, gradi osebno odpornost in igra pomembno
vlogo pri uspesnem organiziranju skrbi za osebo s CF. U¢inkovita skrb za
sebe preprecuje, da bi stres postal preplavljajoc, in lahko zasciti skrbnike
pred nastankom trajnejsih simptomov anksioznosti ali depresivnosti.

Raziskave kazejo, da depresija in anksioznost skrbnikov lahko negativno
vplivata na zdravstvene izide bolnikov s CF, vklju¢no z nizjim indeksom
telesne mase (ITM), znizano pljucno funkcijo, povisano frekvenco
bolnisni¢nih sprejemov, povisanim tveganjem za anksioznost in depresijo pri
otroku in znizano kvaliteto Zivljenja otroka.'

Pogosti CF stresorji
- Postavitev diagnoze CF
. Casovno zamudno zdravljenje
- Plju¢ne infekcije

- Merjenje plju¢ne

funkcije in izidi

. Zaheteve po

visokokalori¢ni prehrani
za vzdrzevanje telesne
teze

- Rezultati preiskav sputuma

- Hospitalizacije

- Apliciranje IV antibotikov doma
- Vstavitev gastrostome

- Diagnoza

sladkorne bolezni
povezane s CF

- Vodenje stroskov

zdravljenja/zavarovanja

Ko se skrbniki posvecajo skrbi zase, s tem postavijo dober zgled svojim otrokom ali mladostnikom s CF. To je
eden najboljsih nacinov, s katerim lahko skrbniki naucijo otroka ali mladostnika s CF ceniti svoje zdravje in dobro

pocutje, ob tem ko ti prehajajo v obdobje odraslosti.

Vzeti si Cas za samooskrbo ni sebi¢no; je nujno potrebno, ¢e zelimo pomagati in dobro poskbeti za druge. Ko je izvajanje skrbi za
sebe Se posebej tezavno, so te aktivnosti pogosto tudi najbolj potrebne. Sprejeti pomoc¢ in podporo je zdrav in nujen del

obvladovanja kompleksnosti CF.




SKRB ZA SEBE - PRIMERI

TELESNA CUSTVENA DUHOVNA
- Jejte zdravo, uravnotezeno - Ostanite - Vzemite si Cas za tiho refleksijo
prehrano povezani z

- Poskrbite za 7-8 ur
spanja vsako noc¢

- Bodite telesno
aktivni nekajkrat na
teden (hitra hoja,
tek, kolesarjenje
itd.)

- Omejite cas, ki ga
prezivite pred
ekrani

- Pojdite ven za nekaj
minut na dan, da se
nhauzijete svezega
zraka in dnevne
svetlobe

- Osredotocite se na
preventivno
medicinsko oskrbo
poleg redne CF
obravnave

osebami, ki vam
nudijo podporo

- Prenesite nekaj

nalog na druge

- Prosite za pomo¢,

preden zacutite, da
ste preplavljeni

- |zrazite Custva na

konstruktivne nacine

- Naucite se prepoznavati in

zaustavljati negativne
vzorce misljenja

- Postavite meje; recite

ne

- Nacrtujte cas za

zabavo in
uporabljajte humor

- Praznujte Zivljenjske mejnike

- Prakticirajte hvaleznost
- Vodite dnevnik
- Udelezite se verskega obreda

- Vzemite si ¢as za

igro in
kreativnost



KAJ ODPORNOST POMENI ZA SKRBNIKE

Amerisko Zdruzenje psihologov opredeljuje odpornost kot sposobnost okrevanja (angl. “ to bounce back™) po stresnih
dogodkih. Osebe, ki se sooc¢ajo s tezkimi zivljenjskimi okolis¢inami, kot je skrb za bliznjega s hudo boleznijo, pogosto
dozivljajo obcutja zalosti in Custvene bolecine. Odpornost ne pomeni odsotnosti teh tezav, temvec sposobnost za osebno
mod¢, ki jo vsi imamo in jo lahko zgradimo?®. Grajenje odpornosti pomeni ucenje koristnih misli in dejanj v odziv na stresne
dogodke in okoliscine.

Ko skrbniki skrbijo za svoje lastne telesne, custvene in duhovne potrebe, gradijo odpornost in izboljsujejo svoje splosno
dusevno zdravje. DuSevno zdravje zajema posameznikovo splosno dobrobit, zmoznost za doseganje osebnih potencialov in
zmoznost za obvladovanje zZivljenjskih stresov.?

Eden izmed na¢inov gledanja na stres in odpornost je, da si ju predstavljamo na nasprotnih polih lestvice. Ze najmanjsi
trud pri skrbi zase lahko pomaga narediti premik na lestvici v smer odpornosti.

Razvijanje nacinov skrbi za sebe je proces in lahko zahteva potrebo po okrepitvi ali spremembi, kadar pride do
narascanja stresorjev. Npr., ko pride do nove komplikacije CF ali spremembe v zdravstvenem stanju, je potrebno
povecati aktivnosti samooskrbe, da bi uravnotezili negativne ucinke stresa.

Vecina pediatri¢nih klinik, ki obravnavajo CF, nudi moznost kratkih presejalnih pregledov za starSe/skrbnike, ki
pomagajo opredeliti, ali morda dozivljajo prekomerno raven stresa. Socialni delavec, psiholog, terapevt ali osebni
zdravnik so nekateri izmed usposobljenih strokovnjakov, ki lahko pomagajo skrbnikom razvijati nacrt skrbi za sebe.
Gradite odpornost s skrbjo za skrbnike!

DODATNI VIRI INFORMACIJ ZA SKRBNIKE

Z dodatne vire informacij prosim obisc¢ite spletno stran Cystic Fibrosis Foundation.

Sledece informacije lahko najdete v razdelku Emotional Wellness.

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

Written by Shaina Blair, LCSW, Children’s Healthcare of Atlanta and Carolyn Snell, Ph.D., Boston Children’s Hospital
Approved by the Cystic Fibrosis Foundation Mental Health Advisory Committee
This information meets the guidelines and standards of the Cystic Fibrosis Foundation’s Education Committee

Prevod in priredba za Slovenijo: mag. Valentina Stefanova Kralj (UKC Ljubljana, Pediatri¢na klinika) in Ajda Skerjanc.
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