S vyzvami nam roste sila

V nitru jedné divky nemocné hereditarnim angioedémem
(HAE) zili dva vlci. Jednim z nich byl vlk Gzkosti — krmeny
strachem ¢i ndhlymi, nepredvidatelnymi zachvaty i
nejistotou, co pfijde pristé. Druhym byl vlk odvahy — tichy,
vytrvaly a Cekajici, aZz si ho nékdo povsimne.

Zpocatku se v ni hlasitéji ozyval a vréel vlk Uzkosti.
Vysledkem byly emocni vybuchy, bezesné noci i pocity
izolace. Kazdy otok, kazda navstéva nemocnice se zdaly byt
ddkazem, Ze strach drzi divku ve své moci.

Ale néco se pomalu zacinalo ménit.

Divka si postupné uvédomovala svoji vlastni silu — nikoli pfi
absenci strachu, ale v okamzicich, kdy mu celila a
prekonavala ho. Naucila se symptomy zav€asu rozpoznavat,
z(stdavat klidnd a pozadat o pomoc, kdyz ji potfebovala.

Pokazdé, kdyz prochazela obtiznou situaci, krmila vlika
odvahy — jen trochu. A ¢asem tento vlk rostl na sile. Rodina
stala pfi ni, s prichazejicimi vyzvami se vice sbliZzovali a
poskytovali divce porozuméni a lasku, jez prohlubovaly
vzajemné pouto. Spolecné pfisli na to, Zze HAE, jakkoli jde o
realnou a zavaznou diagndzu, zaroven pfineslo necekané
dary: odolnost, empatii a spole¢nou silu.

Potize ji uz nedefinovaly — formovaly ji. Zac¢ala sama sebe
vnimat ne jako obét strachu, ale jako nékoho, kdo je s
kazdym krokem silnéjsi. A odvaha, kterou si vypéstovala
béhem dospivani — odvaha Zit v nejistoté, a presto kracet
kupfedu — se ji stala zakladnou, diky niz dokazala v
dospélosti Celit jesté vétSim vyzvam.

Nebot nakonec to nebyla nemoc, ktera urcovala, kym je,
ale vlk, kterého se rozhodla krmit.

Podékovani
za odbornou asistenci

Organizace HAE Junior timto dékuje PhDr. Vére Reichlové,

psycholozce Kliniky détské hematologie a onkologie

Univerzity Karlovy a FN Motol, za jeji cennou asistenci pfi

pfipravach tohoto edukaéniho materidlu.

Podékovani
partnerim a darciim

Tato broZura vysla jako soucast edukacnich projektd
realizovanych organizaci HAE Junior.

Dékujeme za financni podporu nasim partnerdm a
darcim, ktefi ndm timto pomahaji Sifit tyto materialy
mezi rodiny HAE pacient(.

Kontaktujte nas

www.haejunior.cz
info@haejunior.cz
Facebook: @HAEJuniorCR
LinkedIn: HAE Junior
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Uzkost

Informacni brozura pro déti a
dospivajici s HAE

V nasem nitru Ziji dva vlci — vlk strachu a vik
odvahy. Neustale spolu zapasi, ale zvitézi ten,
kterého se rozhodneme krmit. Nase rozhodnuti
urcuje, kym se stavame.

* Podle indidnské povésti ,,Dva vlci uvnitf nas”



Casté spoudtéce
Uzkosti u HAE pacient(

Onemocnéni hereditarni angioedém (HAE) mUze byt
zdrojem vyraznych Uzkosti u vSech HAE pacientd,
pricemz u déti a dospivajicich byvaji pocity strachu
intenzivnéjsi nez u dospélych. Nasledujici vycet vam
pomUlze lépe porozumét spoustéclim téchto projevi:

1. Nepredvidatelnost atak

HAE ataky se mohou objevit bez varovani, liSi se také
zavaznosti a mistem vyskytu (napf. otoky bficha, obliceje
nebo dychacich cest). Tato nevyzpytatelnost mlze
vyvoldvat neustaly strach a nejistotu, zejména u déti a
mladeze, které nemusi plné rozumét spoustécim
mechanismim ¢i pfiznakdm.

2. Potencialni zavaZinost symptomu

Nékteré ataky HAE — zejména ty, jeZ postihuji oblast hrdla
— mohou pacienta ohrozovat na Zivoté. Strach z tézkych
zejména pokud dité podobné ataky jiz dfive samo zaZilo
nebo bylo jejich svédkem.

3. Socialni izolace a stigmatizace

Déti a dospivajici s HAE se mohou kvli svému
zdravotnimu stavu citit odlisni od svych vrstevnikl. Snazi
se vyhybat Skole, sportu nebo spolec¢enskym uddalostem
ze strachu, Ze se u nich na verejnosti spusti ataka, coz
vede k pocitiim studu, osamélosti i izolace — to vse
pfispiva ke vzniku Uzkosti.

4. Stres zplsobeny lé¢bou HAE

Péce o HAE pacienty Casto vyZzaduje pravidelnou
medikaci, pfipravenost na akutni [éCbu a ¢asté ndvstévy
Iékare. Mladi pacienti mohou pocitovat pfilis velkou
zodpovédnost, stejné jako strach z injekcnich jehel,
vedlejsich ucinkd ¢i nemocniéniho prostredi, coz mUze
postupné jejich uzkost navysovat.

\\_ Tipy,
» jak zvladat uzkost
svépomoci

Mladistvi se mohou naucit rozpoznavat negativni
myslenky, které je privadéji k silnym negativnim
prozitkdim. To je zdsadni pro rozvoj emocni odolnosti a
udrZeni dobrého dusevniho zdravi.

1. Rozpoznavejte negativni myslenky

Vénujte pozornost tomu, kdyz vase myslenky generuji
prevazné negativni predstavy a scénare, jako napfriklad:
,Bojim se, Ze ve skole dostanu ataku a ztrapnim se pred
spoluzaky.” Tyto myslenky se mohou ¢asto opakovat,
soustfedi se na nejhorsi mozné scénare a mohou spoustét
fyzické priznaky Uzkosti jako buseni srdce, bolesti bficha a
neklid.

2. Oznacte myslenku jako ,uzkost”

Kdyz dostanete takovou myslenku, zastavte se a oznacte ji
nasledovné: ,Tohle je obava, nikoli realita. Nemél/a bych
tuto negativni myslenku jednoduse prijmout, ale
konfrontovat ji.” Tento krok vam pomuze se vUci Uzkosti
vymezit. Zaroven snizite intenzitu prozitku tim, Ze do
vzorce vnesete vlastni uvédomeéni.

3. Konfrontujte negativni myslenku a preformulujte ji
Zeptejte se sami sebe, co miZete udélat pro to, abyste se
citili byt lépe pfripraveni. Potom negativni myslenku
preformulujte: , | kdyby se ataka objevila, vim, jak si s ni
poradit. Mam své léky a plan 1écby. Nejsem na to sam/a.”

4. Aplikujte zvladaci strategie

Jakmile myslenku konfrontujete, pouzijte uklidnujici
techniky pro zmirnéni svych emoci,

napfiklad: hluboké dychani. A pokud se negativni myslenka
vrati, znovu ji zpochybnujte.

Jak a kde hledat
pomoc se zvladanim
uzkosti
Psychologicka ,,svépomoc” pfi konfrontaci negativnich
myslenek je pouze jedna z cest, jak se udrzovat v bezpeci a
snizit Uzkost. Stejné dlleZité je vyhledat divéryhodnou

externi podporu. Pri péci o své fyzické i psychické zdravi se
nikdy nesmite citit osamoceni.

1. Rodina nebo pecovatelé

Hraji dalezitou roli pfi uklidfiovani, kontroluji pfisun a
davkovani 1€k, pripravuji plan pro urgentni situace a
poskytuji jistotu i Utéchu pfti Uzkostech. Oteviené
rozhovory o obavach pomdhaji sniZit pocity studu ¢i
nejistoty.

2. Vychovny poradce, skolni psycholog nebo specialni
pedagog

Tito odbornici vdm dokazou poskytnout bezpeéné zazemi
béhem vyucéovani a v diskrétnosti

zvladnout priznaky Uzkosti. Spolu s uciteli mohou
navrhnout podplrny rezim (napft. individualni vzdélavaci
plan ze zdravotnich dlivodu, flexibilni dochazku, plan pro
akutni situace apod.). Skolni psycholog mGze doporuéit
naslednou konzultaci v pedagogicko-psychologické
poradné.

3. Psycholog, psychoterapeut nebo psychiatr

Vyskoleny psychoterapeut v odborné ambulanci —
zejména ten, ktery se zaméruje na praci s mladezi a
chronickymi pacienty — vas nauci techniky jako KBT
(kognitivné behavioralni terapie), mindfulness a strategie
pro zvladani uzkosti prizpisobené HAE pacientlm.

4. Vas HAE specialista

Lékafi, ktefi jsou obezndmeni s HAE, mohou sniZit miru
uzkosti tim, Ze vam jasné vysvétli povahu onemocnéni,
navrhnou individualni [é¢ebny plan a

vybavi vds potfebnymi znalostmi a ndstroji, abyste méli
své zdravi pod kontrolou.



