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1. Uvod

1.a Pro koho je uréen tento privodce?

Kazdy pacient, ktery o svém onemocnéni Epidermolysis bullosa congeni-

ta vi (ddle pouzivame ustdlenou zkratku EB, pfipadné také ,,nemoc motylich
kiidel"), postupné v pribéhu svého Zivota zisk&vd informace o svém typu
onemocnéni a osvojuje si dovednosti ke zviddnuti obtizi z néj vyplyvaijicich.
PoufZije je pak k dobré péci o puchyie a rdny, k nastaveni vhodného a kva-
litniho stravovdni a hygieny, ddle k nezbytné fyzioterapii. Ve véku dospivani
(feknéme od 15. roku) md& nemocny pii promérném naddni jiz pomérné
obsdhlé znalosti o svém téle, zviddd mnohé zdravotnické Ukony. Radi
bychom takovym dospivajicim a mladym dospélym nabidli sezndmeni

s vybranymi tématy neméné dulezité oblasti psychosocidini péce.

1.bo Co je to psychosocidlni péce?

Psychosocidlni péci v nasem kontextu vnimdme jako odbornou péci v oblas-
tech psychickych, socidlnich a také duchovnich potfeb. V pribéhu Zivota
Clovéka se utvdari na mnohych okolnostech zdvisld kvalita Zivota. Viiv na jeji

Uroven maiji faktory vnéjsi, fj. prostredi (véetné dostupnosti socidlnich vazeb),
i faktory vnitfni, které odpovidaji osobnostni vybave, mentdini vyspélosti, zahr-
nuji napiiklad také ,,psychickou odolnost” jedince. V DEBRA CR psychosocidl-

ni péci zajistuje cely odborny tym, specificky socidini pracovnice a psycholog.
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&S Psycholog DEBRA CR poskytuje prostor k pojmenovani potieb
pacienta. Spolu s pacientem hledd vhodné cesty naplnéni potieb.
Cesty zahrnuji i pfijeti kompromisu, soulad v limitovanych moznos-
tech. Psycholog napomdha ristu sebehodnoty pacienta a jeho
zdravému naplnéni osobni jedineénosti. Psycholog nabizi osetfeni
zranéné duse.

& socidlni pracovnik DEBRA CR provdzi pacienta a jeho rodinu
od narozeni celym Zivotem. Diva se spolu s pacientem a jeho rodi-
nou na slozité Zivotni situace a nabizi moznosti, které mohou vést
k feseni obtizi. Socidlni pracovnik dokdze spravné nasmérovat,
predat kontakty, propoijit s jinymi odborniky nebo institucemi.

Af se onemocnéni vyvine k lepsimu nebo hor§imu, vidy je tu

pro pacienta a jeho blizké.

1.c S jakymitématy chceme ¢étendre seznamit?

Pfi pohledu do rodiny, ve které pacient s EB Zije, mUzeme vidét specifické sit-
uace a také potencidinirizika pro celkové zdravi pacienta a jeho blizkych.
Zpravidla je velkd pozornost vénovand péci o rény, Upravé prostoru domdc-
nosti pro pohyb nemocného s EB a také moznostem &i limitacim zarazeni
nemocného do kolektivu. Psychologicky i socidiné zdsadni je omezeni casu,
kterym mUZe pacient s EB ,,svobodné disponovat®, vyhradit si jej pro viastni
zvoleny program. V détském i dospélém véku je dulezitym tématem zvidddni
bolesti a dalsich obtézujicich projevd (svédéni, prosakujici obvazy na obleceni,
z&pach z bakteriemi osidlenych ran, obtiznd chlze). Pozornost si zaslouZi
emocni koliséani ,motylkd” souvisejici s tim, co vie musi takto nemocny

ve svém zivoté zvlddat.

Oblast psychosocidlnich potieb je rozmanitd skdla nezbytnosti, které by mély
byt pro dobrou kvalitu Zivota co nejpravidelné&ji a pfiméfenym zpUsobem
naplinovdny. Protoze neni mozné rozmanitost psychosocidinich potreb lidi zi-
jicich s EB v tomto textu vystihnnout v celé sifi a do dostatecné hloubky,
volime vybér téchto pro mnohé nemocné s EB nejzdsadnéjsich témat:

« Zivotni etapy a prechody - nabidka vyvojového pohledu
+ Cesty k seberealizaci a nezdvislosti
+ Pé&e ordny alééba bolesti

Radi bychom také nabidli shrnuti moznych témat, kterym se psychosocidini
tym v DEBRA CR vénuje. Zavérem text dopliiujeme o Zdkladni Udaje o on-
emocnéni EB a systému péée o nemocné s EB v CR a vycet jednotlivych
odbornosti v rdmci tymu EB centra a Odborného tymu DEBRA CR v kapitole
Kontaktnik.

1.d Odkud prichazeji informace v tomto textu?

Jednd se o text inspirovany oficidlnim materidlem publikovanym organizaci
DEBRA International na zékladé doporuceni skupiny zdravotnikd zabyvajicich
se EB, pacientU se zkusenosti Zivota s EB a rodinnych pfislusnikd (sestaveno

v roce 2018). POvodni text je volné prepracovdn a doplnén - rozsifen o od-
borné komentdre, se zamérenim na psychologické a socidini aspekty Zivota
dospélého nemocného s EB. Prirucka mdé velmi omezeny rozsah na to, aby by-
lo mozné v textu zminované psychologické projevy dostate¢né objasnit. Jed-
nd se zde o zdkladni vycet v praxi pozorovanych psychologickych a socidlnich
projevy. I s ohledem na typ onemocnéni EB se vaha uréitého spektra proje-



2. Vybér otazek
psychosocialni péce

2.a Zivotni etapy a prechody - nabidka
vyvojového pohledu

| presto, Ze tato publikace je urcena dospélym nemocnym s EB, jejich rod-
indm a blizkym, povazujeme za dUlezité alespon nastinit z hlediska teorie psy-
chického vyvojové Zivot Elovéka s EB od narozeni. Dospélé ctendie to mize
vést k uvédomeéni dllezitych okolnosti z détstvi s nemoci EB. Takové vyvojové
okolnosti pUsobi a projevi se tfeba i o dlouhou fadu let pozdéji na psychickém
stavu dospivajiciho ¢i dospélého s EB.

Kazdy Clovék v pribéhu vyvoje z psychologického hlediska prochdzi tak zvand
vyvojové obdobi. Takovd obdobi v sobé nesou ocekdvané oblasti (tfémata)
napliujici zivot Clovéka v daném case, obsahuji ndrok zviddnout néjaky ,,vyvo-
jovy Ukol“. Naplnovdni takovych vyvojovych UkolU je u lidi's EB z&sadné ov-
livnéno, a to jiz od nejranéjsich obdobi. V naprosté vétsing piipadd se u EB
jednd o vrozené onemocnéni. Podle zdvaznosti a formy mdze onemocnéni
pomérné znacné zasahovat do celkové funkénostii vzhledu pacienta. Ovliviiu-
je utvdareni vztahd, mnohdy se podle projevd nemoci (potieby osetfovat rany,
krmit, kontrolovat vyprazdiovdni apod.) uspordddvd cely denni rezim mladého
Clovéka, pIné se podfizuje nemoci.

Jiz navazovdni prvnich vztah( merzi rodici a ditétem s EB je poznamendno

velkou opatrnosti a nejistotou. Rodice pfirozené hledaji zpUsob manipulace
s ditétem, které je v jejich o¢ich mimorddné zranitelné, maiji o né velky strach.

Pro mnohé rodice je velmi nelehké zachovat si svdj vnitini klid. Je to klid, ktery
novorozené a batole potfebuje vnimat a v sobé upevnovat v pocitu bezpedi.
Takto nabyty pocit bezpedi se stdvda odrazovym prostorem, zdsadni podminkou
pro dalsi odvdzné pozndvdani svéta.

Pocit bezpedia divéru v dospélého dité obvykle nabyvd v prostiedi, které
vnimd jako neohrozujici, predvidatelné, a také reakce rodice vnimd jako citel-
né a do znacné miry pfedvidatelné. Rané obdobi vyvoje ditéte s EB je za-
tizeno mnohymi obavami dospélych pecujicich, potfebou vyhovét [ECebnym
postupUm, s cilem vyhnout se za kazdou cenu selhdni. Pro kazdého rodice
nemocného ditéte je nesmirné ndrocny Ukol vytvorit pfiméfenou miru podpory,
pecujici mUze byt v pokuseni dité s EB nadmérné chrdnit. Mimorddné ndrocny
Ukol to pak mUzZe byt v situaci, kdy je dité z viastniho téla vystaveno bolestivym
podnétim, které se opakuji a s bolestivou péci vétsinou provddénou témi nej-
blizsimi jsou spojeny.

& pite sEB tedy jiz od raného véku zazZiva ohrozeni v podobé
z4zitko, zdravotnich UkonuU a vyseffeni, které s vnimavosti

a Utéchou od svych nejblizsich i odbornikt muze prekondvat.

Kazdé dité je jinak disponovano takové zatéze zpracovavat - i kdyz
situace zvlddne, mohou se v ném odehravat mnohdy obtizné roz-
poznatelné vnitini zapasy. Dité s EB si svoji odlisnost zaéind uvédomo-
vat. Mnohé déti s EB si odmali¢ka buduiji zcela jinou odolnost, nez

by bez tak zadvainého onemocnéni mély.

V obdobi ristu a dospivdni by se mlady Clovék s EB mél stdle vice spoléhat
na sebe, i kdyz tfeba v nékterych Ukonech se bez pomoci blizkého neobejde.
EB je onemocnéni, které ovliviiuje utvéreni blizkych vztah(. Kamarddstvi a je-

jich rozvijeni mohou nékteré déti s EB prozivat prirozené a naprosto uspokojivé



diky dobrym spoluzdkdm ijinym blizkym kamardddm, ktefi nemocného s EB
znaiji jiz od Utlého véku. Kde se tyto vazby nepodafi navdzat, mize byt
slozitési rozvinout potfebné dobré pratelstvi.

Milostny Zivot zasluhuje u mladych lidi s EB obzvI&stni citlivost. Vyrovnavani
se s tim, Ze nemoc vyrazné proménuje vzhled a také muize zpdsobit mi-
morddny ndrok v rozvijeni intimity (doteky se partnefi musi ucit s mimordad-
nou vnimavosti k druhému), je velmi vyznamnym vyvojovym Ukolem mladé-
ho Clovéka s EB. Bylo by hezké, kdyby i v takovych otdzkdch mladi ,,Motylci”

mohli mit ddvéru v odbornikovi, kterému budou moci pripadné svérit své
pochybnosti.

V ndsledujicich kapitoldch opakované zachycujeme také nezbytnost
intenzivni péce nékoho blizkého, bez které se pacienti se zavaznéjsimi
formami EB neobejdou. Mnozi nemocni s EB nemohou byt v pribéhu svého
vyvoje socidiné aktivni, jak by si predstavovali. Viechny tyto aspekty mohou
prindset v psychickém vyvoji specidlni ndroky, které vyvoj mohou zatézovat
a treba i v nékterych oblastech zbrzdovat.

2.b Cesty k seberealizaci a nezdvislosti

Je velmi dulezité, kdyz mladilidé s EB mohou citit podporu a piijeti od svych
nejblizsich, od rodiny. Mnozi nemocni se mohou opfit pfi zajisténi svych zdra-
votnich potfeb o Zivotnimi okolnostmi ziskané dovednosti napriklad svych
rodicy. Ti v sobé musi naprosto neocekdvané hledat odhodldni prekondvat
prekdzky v utvdareni pro né i dité bezpe&ného kazdodenniho Zivota a ucit se
mnoho nového.

Na postupné osamostatnéni nemocného mladého clovéka je potreba se
spolecné pripravovat. Pripravu potfebuje nejen sém pacient, ale také jeho nej-

blizsi a také odbornici, ktefi o n&j dlouhodobé pecuji (zdravotnici i nezdravotni-
ci). Pliprava kazdého z nemocnych probind z&&sti samostatné (vnittni pfiprava
nemocného), z&dasti ale mUze jit o spolecné zvazovdni a pripravu krokd nemoc-
ného, jeho nejblizsich pribuznych a spolupracujicich odbornikd vedoucich

k naplnéni Zivotnich cild mladého dospivajiciho ¢i dospélého. S ohledem

na dlouhodobé podplrné vztahy s sebou mize takovy proces nést emocni
ndboj, ktery nemusi byt jednoduché zviddnout a vyzaduje obzvldstni citlivost.
Je vhodné na dobré cesté k nezdvislosti vyuZzit potfebné podpory odborniky,
mezi kterymi jist& mizeme jmenovat napiiklad socidini pracovniky, psychology.,
rodinné terapeuty i zdravotniky.

Prihodny cas (vék) k aktivni prdci na zvysovdni nezdvislosti pacienta je obtizné
obecné urcit. Je to ddno také rozmanitosti projevd jednotlivych forem onemoc-
néni EB. Mladi lidé s tfimto onemocnénim navic mohou k nékterym vyvojovym
meznikim dozrdvat ponékud pozdéji, nez je obvyklé. To ale neznamend, Ze

po dosazeni dUleZitych milnikd ve svych Zivotech z hloubi duse netouzi. Je mo-
rdlni povinnosti viech odborniky i laikd potfeby nezdvislosti mladého pacienta
vnimat a otvirat jim spolecny prostor. Vyjadfovdni takovych potfeb a nalezeni
zpUsobU naplnéni odpovidajici miry nezdvislosti se daii pfi spole¢ném dlou-
hodobém Usili a zrdni.

?9 Pokud zvazujete moznosti seberealizace nebo se chcete vydat
na cestu k nezdvislosti, je vhodné se inspirovat Zivotnimi pribéhy
jinych lidi s onemocnénim EB, pripadné i piibéhy lidi se zcela jinym
zdvainym onemocnénim. Blizké osobni vazby s lidmi mimo rodinu
nemusi byt snadné navdzat, ale pravé takové vztahy mohou piinést
velmi dulezZitou inspiraci a odhodlani ke zméndm a zdolavdni
prekdzek, které k osamostatiovani patfi.



Je tedy velmi dulezité udrzovat vztahy, které mohou byt zdrojem pocitu
porozuméni a zdroven zdrojem obohaceni cennymi Zivotnimi zkusenostmi.
Odborni psychosocidlni pracovnici, ktefi vas obklopuji, mohou byt také
dobrymi zdroji povzbuzeni a citlivymi prdvodci pii napliovani sebereali-
zace. Blizké osobni vazby viak nahrazovat nemohou. Také je dUle7zité si
uvédomit, Ze nikdo nemuze zcela predvidat vasi osobni zkusenost a jen vy
sami dokdzete odhadnout a rozhodnout se, v jaké mife svoje limity a moz-
nosti budete ovérovat a pripadné i posouvat. Jen vy sami také mUzete
rozlisit a pochopit, v ¢em spocivd vase jedine¢nost a hodnota. Postupné
zdokonalovdni vzdjemné komunikace o postojich a potiebdch mize
dobrému pribéhu sladovdani nemocného a jeho okoli v zdvaznych krocich
vyznamné napomaoci.

Uskali, kterd se na cesté ke zvyseni nezdvislosti nemocného s EB b&iné
objevuiji, a je nutné se s nimi potykat:

+ volba vhodného obdobi k zahdjeni realizace kroku vedoucich k osamo-
statnéni (plan nezavislosti)

+ usporddani vziaht v rodiné, promény roli vyplyvaijici z postupného zvyso-
vdani kompetenci nemocného

- aktivni komunikace pofieb a postoju vUéi nejblizsimu okoli
« prebirani komunikace vUéi Gfadum, $kole, zaméstnavateli nemocnym s EB

+ prebirani zodpovédnosti za své zdravi, pravidelné kontroly, komunikace
s lékaii, Ilé¢ebny pldn

zajisténi pofiebného materidlu pro osetreni ran a adekvatni podpora
pecujici osobou

feSeni obtiznych aspektl uréité Zivotni etapy

« zména dosavadniho zpusobu Zivota a postupné nastaveni nového rezimu,
Zivotniho stylu

« hledani silnych stranek nemocného s EB, kterych v samostatném Zivoté
muzZe vyuzit
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+ nedostateénda podpora systému ve vyhledavani a dosazeni vhodného
pracovniho uplatnéni pro ¢lovéka s takto specifickymi obtizemi

+ hleddni a vyuiiti prileZitosti, ve kterych miZe nemocny s EB navazovat
nové vztahy

+ edukace blizkych, se kterymi nemocny nové navazuje vztahy
+ reakce lidi (blizkych i téch vzddlenéjsich) na stav vaseho téla
+ nejistoty v oblasti milostného Zivota a sexuality

- feSeni otdzek kolem zaloZeni rodiny a moznych rizik souvisejicich
s dédi€énym pfenosem nemoci

» feseni otdzek kolem hledanim vhodného samostatného bydleni, qj.

Ve viech uvedenych oblastech mUze nabidnout oporu odborny tym EB
Centra a DEBRA CR. Odbornici se zkusenosti, ktefi jsou pfipraveni pacienta
a jeho rodinu v jeho otdzkdch a obtizich provdzet.

Jednim z prvnich krokU k napliovdéni nezdvislosti je aktivni ko-
munikace s odborniky EB Centra i odborniky tymu DEBRA. Pos-
tupné byste méli brat na sebe podil odpovédnosti za osetfeni viast-
nich zdravotnich potfeb, komunikaci ohledné zafizeni potiebnych
ndlezitosti péce (objedndavani do specializovanych ambulanci, ob-
jedndvani zdravotnického materidlu, vyhodnocovani stavu ran,
pravidelnost osetieni a vyuziti konzultaci se zdravotnim tymem, ko-
munikace terapeutickych cilu, komunikace s pedagogy apod.).

Volba privodce, ktery se mUze stat hlavnim partnerem pro ko-munikaci s
odborniky i pfi feseni jednotlivych obtizi, je zcela na vas. MUze jim byt
pribuzny, zndmy, partner, pripadné odborny pracovnik DEBRA CR. MUZete
takového privodce vyuzivat minimdiné, ale mize vam také byt
podstatnou oporou v postupném nabyvdanijistoty ve vyjadiovani a
napliovdni viastnich potfeb a pécio né.

11



Vhodné je se postupné naucit poklddat otdzky, sdilet své myslenky a pochyb-
nosti, ndpady na inovace. Pokuste se byt aktivni pfi feSeni pfipadnych nas-
talych problémd, jejich zviddnuti by mélo byt vysledkem odborného posou-
zeni a vasich preferenci v nastalé situaci. NemUzete ocekdvat, ze nékdo
bude predvidat néco, co zietelné nesdélite. Z&dkladem kvalitni komunikace je
vzdjemnd vstficnost a srozumitelnost.

& Nebudte na to sami!

« Vyuizijte osobu blizkou (partnera, kamarada).

- Naddle vyuzivejte opory svych rodi¢u a pfibuznych v mire,
kterd je pro vas prijatelnd.

- Oslovujte pracovnika Odborného tymu DEBRA CR.

Néktefi pacienti s EB mohou mit pocit, Ze maji minimdini nebo z&ddnou kontro-
lu nad omezenimi, kterd EB piindsi. Pak se také mohou v dusledku omezeni
moznosti ovlivnit rdzné Zivotni situace propadat do prozitku ztraty kontroly
nad vlastnim Zivotem. S takovymi proZitky je nezbytné pracovat, sdilet je

a umoznit rozpozndni, které aspekty v Zivoté s nemoci Ize uzpUsobit, aby se
pocit kontroly pacienta posilil. Zadsadnim rizikem u nemocného zavaznym
onemocnénim je socidini izolace. Snizeni rizika takového dusledku vyZzaduje
velmi aktivni pfistup a mnohdy i cilené prekondvdni urcitych nejistot a obav.

Soucdsti nezdvislosti je také odpovédnost vUci nejblizsimu socidinimu okoli,
ve kterém se pohybujete. Vhodnd je uritd mira informovanosti okoli (napf.
pedagogu ve skole, pfipadné nadfizenych v zaméstndni). V potiebné mire
(kterou nejlépe odhadnete vy sami) je vhodné informovat o aktudinich
zdravotnich komplikacich a zdkrocich, aby pedagog ¢ijiny odbornik mohl
reagovat rozvinutim potfebné podpory.

2.c Péce ordny alécba bolesti

Bolest je nevyhnutelnou a potfebnou soucdsti zivota. Davda ndm moznost
zaznamenat ohrozeni. U pacienty s EB je viak bolest velmi vyraznou soucdsti
kazdodenniho Zivota. Mnoho pacientd se zdvaznou formou EB md zcela
jiné zkusenosti s bolesti nez béznd populace.

Je zndmo, Ze bolest je viem, ktery obsahuje nejen télesnou, ale také
psychickou, socidini i duchovni strdnku (odkazujeme na koncept , total
pain’ D. C. Saunders). Pfi vyhodnocovdani prozivani bolestivych podnétd je
nutné brdt v Uvahu viechny tyto aspekty. Kazdy jedinec md odlisnou
vnimavost bolesti (tzv. prdh bolesti). U mnohych pacientd se psychické
obtize rozviji na pozadi bolestivych zA&zitkd. U malych déti se i pfi maximdaini
citlivosti peCovateld mdze rozvinout siind emocni reakce, kterd je bolestivym
podnétem opakované vyvoldvdna.

Bolestivé podnéty mohou vést k prozitkim az traumatické hloubky. V reakci
na siiné emocni podnéty se lisime nékdy velmi vyrazné jeden od druhého.
Traumaticky potencidl dané situace (bolestivého podnétu) nékdo s ohle-
dem na své aktudiné dostupné sily a odolnost mdze zpracovdvat docela

s lehkosti, pro nékoho Upliné stejnd situace znamend naprosto neprimérenou
z&té7 a vede k rozvoiji siiné stresové reakce. Pribéh reakce vypovidd jen
velmi nejednoznacéné o celkové (nékdy i skryté) kapacité jedince pro zvla-
ddni stresovych podnétd, nebo snad o tom, kdo ,,bolest zvidda 1épe™.
Dokud se cilené pacient s oporou v odbornicich na zvidddni bolesti
nezabyvd tim, co viechno je v jeho konkrétnim pfipadé pro klidnéjsi
zvladdani bolestivych podnétd mozné vyuzit, mize sice bolest zviddat
statecné, ale s vynaloZzenim velkého mnozstvi energie. MozZnd se ale
pripravuje o urcitou miru kvality svého Zivota. Pacient bez hledani strategit
zvidddni pak v nékterych pripadech musi rozvinout mimorddné siiné
psychické obrany, s jejichZ podporou muze Celit velmi ndroénym kazdo-
dennim momentdm.



Nékdy slychdme, ze si pacient na bolest ,,zvyknul”. Psychické obranné
mech-anismy jsou pfirozenou reakci lidského organismu, které jsou
aktivovdny ve chvili, kdy z&téz doléhaijici na organismus prekracuije
Unosnou mez. Vétsinou se udrzenim obran organismus jedince
neprimérené vycerpdvd, nebo se v urCitém ohledu pfipravuje o
pestrost prozivéni kazdodenniho Zivota, mUze napiiklad omezit socidini
kontakt jedince s okolim. Dobré osefieni (IéCba) bolesti tedy mize
pfinést celkové zvyseni kvality Zivota nemocného s EB na mnoha
Urovnich.

<& Bolest moze byt frvald (tzv. chronickd) nebo okamiité
nastupuijici (akutni). Dusevni a fyzické zdravi jsou Uzce propojené
oblasti zdravi, a to tak silné, Ze jedna druhou mohou ovliviiovat. Je
dulezité také psychologické zpUsoby zvladani bolesti s odborniky
probirat a hledat v obou oblastech moznosti vyvaiené podpory
celkového zdravi.

Pokud vnimdte, Ze bolest nezvidddate tak dobre, jak byste si predstavo-
vali, mUze jeji negativni vliv dopadat na vase emociondini a socidlni
zdravi. Piimérené osetfeni bolestivych z&zitkd mize napomoci tomu, Ze
se budete citit celkové 1épe. Zlepsite tak nejen svaoiji fyzickou pohodu,
ale také urcitou uvolnénost v dalsich oblastech Zivota. Je dulezité
zvazovat moznosti osetfeni bolesti, véetné uziti I€kové podpory. V tomto
textu chceme predstavit i dalsi moznosti osetfeni bolesti mimo aplikaci
IéCiv. Radi bychom vds podporili ve védomém hleddni zpUsobU, jak
situace se zdroji bolestivych z&zitk( osetiit, doprdt si Ulevu po proZiti
bolestivych zA&zitk(. Zvidddani bolesti bychom méli v dospélosti ustdlit

do pldnu, ze kterého vyplyvd, jaké vyuzZijeme podpory v konkrétnich
situacich (pfi pfipravé na odetreni, pfi péci o rénu, po osetieni, pfi akut-
nim zd&zitku bolesti atd.).
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S ohledem na dalsi strdnky prozivdni bolesti, jak jsme uvedli vyse, je také
dulezité si uvédomit, Ze sndset bolest mUze byt pro nds usnadnéno také
posilenim psychického rozpolozeni a s podporou blizkych.

<5 Prozivéni bolesti a jeji o3etfeni je vhodné konzultovat se spe-
cialistou na Ié€bu bolesti - algeziologem. Je vhodné vidy informo-
vat o bolesti i dalsi specialisty EB tymu, véetné psychologa, pripad-
né psychiatra.

Spolu s pracovniky EB Centra zviddnete:

objasnit, pro¢ je 1é€ba bolesti dulezita,
dukladné zvéizit pochybnosti ohledné vzivani 1€ku pii bolesti,

zorientovat se, jaké jsou aktudlni 0&inné postupy pro zviadani
chronické a akutni bolesti,

+ vypracovat spole¢né osobni plan zvladdni bolesti, zejména pro pripad
rychlého zdsahu pfi zhorseni stavu ran a zvladnuti vainéjsich zranéni.

Zazivani bolesti by nemélo limitovat kvalitu vaseho kazdodenniho Zivota.
Cilem dobrého nastaveni osetfeni bolesti je, aby bolest jakoukoli East
vaseho Zivota (rodinny Zivot, skolu, prdci, spoleCensky Zivot) ovliviiovala
zcela minimdlné nebo ji nejlépe vibec neovliviiovala. S uréitou mirou
bolesti je nékdy nevyhnutelné se naucit Zit (néktefi pacienti tuto variantu
pred vyuzZitim moznosti medikace bolesti upfednostiuji). PFi viestranné
ofeviené komunikaci tohoto nelehkého tématu se nakonec mizete
propracovat k takovému zvidddni bolesti, které omezuje jeji dopad na
vase psychosocidlni zdravi.
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2.d Uzkost jako prirozend reakce?

Uzkost je sloZit&jsi emod&ni stav, ktery je doprovdézen t&lesnymi reakcemi,
jako je napriklad dechovd nedostatecnost, poceni, svalové napéti. Patti
k ni také specifické myslenkové obsahy, pfi prozivani Uzkosti mivéme
obavy o to, co se bude dit (s ndmi, nékym blizkym), obavy z budou-
cnosti. Uzkost je pfirozenou reakci, mUZe organismus upozornit na rizika,
umoZiuje tim tedy i lepsi pfipravu na z4atéz (aktivuje Cdst nervového
systému odpovédnou za vybuzeni organismu, tzv. sympatikus). Pokud
jsme v minulosti prodélali negativni zkusenost a nedostatecné jsme jeji
dopad v oblasti prozivdni zpracovali, tedy jsme nedosli do stadia, kdy pfi
zpétném pohledu na tuto zkusenost ji jiz nevnimdme jako zatézujici,
mohou se v nasich projevech rozvijet rzné psychické symptomy véetné
Uzkostnych prozitk(.

Oseffovdni ran mze vzbuzovat nékdy az velmi vysokou miru Uzkosti. PFi
opa-kovdni situaci s vyvoldnim bolestivych podnétd se obvykle projevuje
tzv. anticipacni Uzkost. Toto pojmenovdni znamend, Ze pfi pouhém
uvazovdani o budouci situaci se dostavuje Uzkostnd reakce a ndsledné
pfi oSetfeni ran i subjektivné vyssi zazivand mira bolesti. Anticipacni Uzkost
je zaloZzena na piredpokladu, ze mize piijit ohrozeni. Clovék, ktery
takovou Uzkost zazivd tedy nevychdzi z aktudinino bezprostredné
hrozicino nebezpedi, ale z viastni predstavy takové situace.

s

<5 Pro zvladdni Uzkosti pii oseffovéni ran mize byt ndpomocné,
kdyZ mate moznost v maximalni mifre komunikovat s pecujici
0so-bou o zpUsobu a rychlosti vymény kryti a koupeli. Je
prospésné mluvit o jednotlivych krocich v pribéhu oseffeni,
zaijistit si pro ndroéné Ukony maximalni pohodli.
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Pokud jsme opakované vystaveni situacim, které vyvoldvaji Uzkostné
proZzitky, a nemdme dostatecné osetfeni takovych psychickych z&tézi,
mohou se v nasem prozivani rozvinout Uzkostné poruchy. Ty jsou
zviddnutelné ponékud obtiznéji a nejsou prirozenou (1j. “zdravou”)
reakci. Spise znamenaji neadekvdatni reakci na podnéty, které by-
chom obvykle zviddli. V takovych pfipadech se bez odborné pomoci
pro zvlddnuti téchto reakci neobejdeme. Pokud vds trdpi neustupuiici
napéti nebo potize se spdnkem, vyhledejte po-moc, protoze se mize
jednat o pretrvdvaijici Uzkostnou reakci.

2.e Nelékové strategie zvladani bolesti

At uZ pacient Iéky pro osetfeni bolesti uzivd Ci nikoliv, byvd uZitecné
osvojit si daldi (nelékové) strategie zvidddni bolesti. Vyuzivéime je nikoliv
proto, abychom se vyhnuli uzivaini medikace, ale zejména proto, aby
pacient mohl nabyvat pocit kontroly nad svym stavem a Ucinky
pfipadné medikace bolesti bychom tak posilili. Jak uz vime, celkové
zdravi zAvisi také na dusevni pohodé pacienta a ta je u dospélého

pacienta odrazem moznosti jeho seberealizace a védomi jedinecnosti.

Nelékové strategie zvidddni bolesti jsou velmi Sirokym spektrem
intervenci, které mUze pacient uplatnit individudiné (sém/sama vUci
sobé), ale také mohou byt zajistény nékym z blizkého okoli pacienta.
Aby byly pro daného pacienta pouZitelné, musi odpovidat jeho
aktudinimu vyvojovému obdobi, z ¢ehoz vyplyvd, Ze se nutné musi

s Casem meénit. Takové strategie by také mély byt v souladu s presvéd-
cenim a povahou nemocného, aby zapadaly do jeho individudini
historie a navazovaly na aktudini pacientovo zaujeti (napfiklad je
pfirozené motivovdan zdjmovymi aktivitami apod.).
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Uvdadime zde pro inspiraci zcela jisté velmi neUplny vycet moznych
nelékovych strategii zvidddani bolestivych stimul:

Preventivni

+ Osvojeni relaxace (napf.pomoci mobilnich aplikaci), vedeni
mindful-ness, stress management (napf.pomoci organizace ¢asu)

« Podpora organismu konzumaci vhodnych potravin (napft.pro
zlepseni zvladdni zanétu apod.)

+ Socidlni a emoéni podpora (zejména odraz rodinné pohody ve
zvladadni bolesti)

Situaéni

- Specifikace ¢asu oSetreni (pacient sam si uréi pravidelny cas, ke
kterému také uskutecni potrebnou pripravu, nebo je ¢as vylad'ovan
s pomahajici blizkou osobou)

« Odvedeni pozornosti (zapojeni do kreativnich €innosti, vyuziti
virtualni reality, poslech hudby, aromaterapie nebo napf. sledovani
videi)

Psychologické

Trénink specidlnich technik pro posileni odolnosti (zména premysleni

o bolesti, prace s télem a podpora vyrovnavani s prozitkem bolesti

apod.)

+ Podpora zvladani piitomnosti dulezité vztahové osoby pii bolestivych
Ukonech, mozinost psychoterapie

+ Prdce s imaginaci a rozvojem postupu odpoutdni mysli v éase fyzicky

ndroénych (bolestivych) Ukonu
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Fyzikalni terapie a rehabilitace
« SniZeni svalového napéti, poutiti fyzioterapeutickych postupu apod.

S nalezenim vhodného zpUsobu kombinace Iékové a nelékové
strategie zvidddani bolesti mdZze napomoci skupina odbornikd tymu
EB Centra a DEBRA CR.

& Tipy pii vyméné obvazu

+ VyuiZivejte rozptyleni a vénujte se prijemnym &innostem, abyste
snizili napéti (poslech hudby ¢i vyprdaveéni, zpév, sledovani
zklidnujici vizualizace nebo filmu, néco dobrého na chut,
aromaterapie nebo meditace).

- Nezapomeirite, Ze je ve vasi moci rozhodnout, kde, jak a jak rychle
¢i pomalu chcete obvaz vyménit.

» Pokud vam s péci o ranu nékdo pomaha, proberte spolu kazdy krok

jesté pred provedenim prevazu.
- Vyména obvazu bolest také obvykle snizZuje.
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Zakladni udaje o onemocnéni EB a systému péce o
nemocné s EB v CR

20

3. Zakladni udaje
o onemocnéni EB a systemu
péce o nemocné s EBv CR

Co je Epidermolysis bullosa congenita (zkrdcené EB)?

EB je skupina vzdcnych vrozenych geneticky podminénych
onemocnéni char-akterizovanych kiehkosti kbze a sliznic (EB je zndma
jako ,nemoc motylich kiidel"). Projevy EB jsou velmi rozmanité, mohou
byt mirné i velmi zdvazné. U zavaznych typU dochdzi ke vzniku puchyi
a bolestivych otevienych ran ne-jen na kdzi, ale i sliznicich vnitfnich
orgdnu téla, které se hoji jizvenim, vedou k invalidité pacienta. Nemoc
se mUze projevit v rdzném véku.

EB zahrnuje ctyii hlavni typy:

+ EB simplex (EBS), nejc¢astéjsi (vice nez 50 % nemocnych u nds),
mirn&;jsi prabéhn

« junk&ni EB (JEB), vzdcnd (9 % pripadd v CR), prib&h podobny jako
U dystrofické

« dystrofickd EB (DEB), nejz&vaznéjsi typ, rény a puchyfe mohou

vznikat i samovolné
« Kindlerové EB (KEB), velmi vzdcny typ, s fadou dalsich komplikaci.

Celkem je zndmo vice nez 30 podtypU EB. Jedna forma nikdy
neprechdzi do druhé. EB se vyskytuje ve stejné mife u zen i u muzl
a nemad zadny vliv na in-telekt Clovéka.
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Struéné z historie vyvoje EB centra CR (www.ebcentrum.cz)

EB Centrum FN Brno je jediné specializované pracovisté v CR, které
pecu-je o pacienty s onemocnénim Epidermolysis bullosa congenita od
novoro-zeneckého véku po dospélé pacienty. EB Centrum FN Brno
poskytuje pécii cizincOm. Skoli specialisty z okolnich statd, kde
specializovand centra vznikaji.

EB Centfrum vzniklo v roce 2001 pfi Détském koznim oddéleni Pediatrické
klin-iky FN Brno, v Dé&tské nemocnici v Cernych Polich. Jeho

zakladatelkou je prim. MUDr. Hana Buc&kovd, Ph.D., kterd se jiz vice nez 20
let zabyvd problematikou epidermolysis bullosa congenita.

V EB Centru v Brné pUsobi mezioborovy tym odbornikd, ktery spolecné
poskytuje pacientim s EB komplexni klinickou péci tak, jak to vyzaduje
to-to vzdcné dédicné onemocnéni. Centrum soustfedi pacienty z celé
CR, proto specialisté vitaji komunikaci s Iékafi z mista bydli§té pacienta.

EB Centrum FN Brno je od prosince 2016 ¢lenem Mezindrodni referencni
sité pro vzdcnd kozni onemocnéni (European Reference Network-Skin).

Centfrum ddle Uzce spolupracuje s pacientskou organizaci DEBRA CR.

Historie a sou¢asnd podoba nejen psychosocidlni péce
DEBRA CR

Od samotného zaloZeni organizace byla v kontaktu s pacienty a jejich
rodi-nami socidini pracovnice. V pribéhu let a nabyvanim zkusenosti s
ohledem na specificnost onemocnéni a nezbytnost specializované
péce probihalo pos-tupné obohacovdni rozmanitosti odborného tymu.
Odborny tym DEBRA CR se postupné rozsifil o nutriéniho specialistu,
pracovniky v socidinich sluzbdch, psychologa a fzv. kouce.
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V oblasti psychologické odbornosti se také stdle zietelnéji formulovala
témata, kterd nemohl osetfit pracovnik jiné odbornosti nez psycholog
nebo psychoter-apeut. Ackoliv vzdy urCitou nespecifickou
psychologickou péci v kontaktu s pa-cientem citlivé poskytuje kazdy

Clen odborného tymu.

Psycholog je soucdsti odborného tymu DEBRA CR od roku 2011. Je
dulezité mit v tymu i odbornika na psychologickou péci, ktery je dobre s
onemocnénim obezndmen a udrzuje pravidelny kontakt s pacienty s EB
a jejich rodinami.

Psycholog DEBRA CR poskytuje prostor k pojmenovani potieb pacienta.
Spolu s pacientem hledd vhodné cesty naplnéni potieb. Cesty zahrnuji
i prijeti kompromisU, soulad v limitovanych moznostech. Psycholog
napomdhd rdstu sebehodnoty pacienta a jeho zdravému naplnéni
osobni jedinecnosti. Psycholog nabizi osetfeni zranéné duse.

Socidlni pracovnik DEBRA CR provdzi pacienta a jeho rodinu od
narozeni celym zivotem. Divd se spolu s pacientem a jeho rodinou na
slozité zivotni situace a nabizi moznosti, které mohou vést k feseni obtizi.
Socidini pracovnik dokdze sprdvné nasmérovat, predat kontakty,
propojit s jinymi odborniky nebo institucemi. Af se onemocnéni vyvine
k lepsimu nebo horsimu, vzdy je tu pro pacienta a jeho blizké.

Vedle psychologické a socidini péce poskytované samotnymi Cleny
odborného tymu Debry je nezbytné s problematikou postupné
obezndmit dalsi odborniky z organizaci s regiondini pisobnosti. V
pripadé potfeby oslovujeme tedy odborniky v okoli bydlisté nasich
pacientU, ktefi mohou potfebnou podporu nabidnout a umoznit tak
flexibilnéjsi a stabilnéjsi péci v daném regionu. Odborniky, ktefi k péci o
pacienta s EB mohou prispét, mUze byt opravdu velké mnozstvi, jednd se
napfiklad o socidini pracovniky, pedagogy. psychology,
psychoterapeuty, fyzioterapeuty a jiné.

23



4. Lidé v DEBRA CR
a EB Centru

Odborny tym DEBRA CR

Vedouci socidlnich sluieb, koué
Alice Brychtovd, alice.brychtova@debra.cz, +420 608 384 562

Pracovnik v socidlnich sluzbdch, nutriéni specialistka
Mgr. Dita Horkd, dita.horka@debra.cz, +420 773 982 299

Socidlni pracovnice
Bc. Lucie KlimeSov4, lucie klimesova@debra.cz, +420 773 628 299

Socidlni pracovnice, koué
Mgr. Lada Pazourkovd, lada.pazourkova@debra.cz, +420 773 682 299

Psycholog
Mgr. Jakub Kozdk, jokub.kozak@debra.cz, +420 773 467 898

Specialisté EB Centra
www.ebcentrum.cz/specialiste-eb-centra-cr/s5
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5. Zdroje a odkazy

http://skin.ern-net.eu/

www.debra.cz
https://www.debra-international.org/pain-care-in-eb-cpg
https://www.debra-international.org/
https://pmc.ncbi.nim.nih.gov/articles/PMC1200625/

https://www.debra-international.org/post/diyc-at-the-debra-care-
conference-in-atlanta
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Podékovani

Dovoluji si vyslovit podékovdni vazené pani kolegyni, prim.
MUDr. Hané Buckové, Ph.D., kterd sdilenim zkusenosti a
vlidnym doplfovdanim tohoto textu jeho vznik podporila.
Také dékuji milym kolegdm z DEBRA CR za podnéty a
spolecné pozndavdni zivota ,,Motylk(".

Mgr. Jakub Kozdak
psycholog
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Kdy mdam oslovit specialistu pro psychosocidlni pé&i DEBRA CR?

+ obtizné pfijimdm omezeni zpUsobend touto nemoci

- pocituji pretrvdavaijici psychické napéti

 chci se pfipravit na nepfijemné zdkroky

« hleddm vhodné zpUsoby osetieni bolesti

« omezuji mne spdnkové obtize

- doléhaji na mne Uzkosti

« poftfebuji pracovat na posileni svych zdroj0 pro zviddnuti nékterych krokd
a povzbuzeni trpélivosti se sebou

 pocituji ztrdtu zdjmu o bézné Cinnosti, nedostatek energie

» vnimdm socidlini obtize vyplyvaijici z promén a limitd mého nemocného téla

- potfebuji posilit svoji nezdvislost

« uvédomuiji si ztraty v prdbéhu vyvoje, zvysovdani omezeni fyzického stavu
(progrese onemocnéni) a potrebuiji si s nékym utfidit myslenky

» hodil by se mi ndzor druhého pfi feseni konkrétnich situaci, které vyplyvaji

ze zdludnosti a ndro¢nosti onemocnéni

BroZura vznikla za podpory Ministerstva zdravotnictvi CR
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