KVALITA ZIVOTA ADOLESCENTO SE SYNDROMEM KRATKEHO STREVA NA PARENTERALNT VYZIVE CEVNIM PRISTUPEM BROVIAC

nikd. Alena uvedla, Ze ji Broviac neomezu-
je: ,Jezdime jako kazdej rok do Chorvatska.
Muzu chodit na prochdzky, jezdit na kole nebo
na powerboardu.” Petr viak zminil omezeni
u kontaktnich sportd: ,Rdd bych hrdl florbal,
ale tak si chodim zahrdt ping pong.” Vétsina
Ucastnikd aplikuje parenteralni vyzivu v noci,
aby méli pres den volnost. Lucie popsala:
,Je to pro mé pohodiny, Ze pies den mdm vol-
no.”Vaclav si pochvaluje mobilni pumpu, kte-
rd zvysuje flexibilitu: ,Kdyz nestihdm, tak si to
vezmu do skoly.”1 kdyz pfi napojeni na vyzivu
je pohyb omezeny, mobilni pomutcky umoz-
nuji participantdm vétsi volnost a komfort.
Tyto zkusenosti zdlraznuji vyznam pfizpUso-

benirezimu a edukace pro kazdodenni zivot.

Nezletili participanti spoléhaji na rodi-
Ce pii péci o Broviac a pfipravé parenteralni
vyzivy, pfesto néktefi usiluji o samostatnost.
Rozdlie se snazi zapojit: ,Mamka mi pomdhd
prelepovat, ale ucim se to sama.”Vaclav zvlada
vétsinu ukonl sam, avsak obcas pozada o po-
moc: ,KdyZ se mi nechce, poprosim mamku.”
Mobilni pumpa vyrazné zvysuje flexibilitu, ale
jeji vaha mlize byt narocna. Vaclav déle po-
znamenal:,,Md to Sest kilo, ale uz jsem si zvykl.”
Tereza radéji pouziva pumpu na stojanu:,,V ba-
tohu je to dost tézky.” Participanti ocenuiji, ze
se diky podpore rodiny i modernim pomac-
kam mohou vice zapojit do béznych ¢innosti,
pfesto si néktefi uvédomuiji, ze samostatnost

vyZaduje ¢as a usili.

Z rozhovort vyplynulo, ze parenteralni
vyziva ovliviuje energii a vytrvalost ucast-
nikd, zejména po naro¢néjsich dnech. Tereza
zminila vycerpdani zplsobené skolou: ,KdyZ
prijdu domd, tak uz na uceni nemdm energii.”
Lucie doplniuje:,,Obcas mi nebylo dobre, byla
jsem unavend, takze jsem musela byt doma
a... prosté jsem to vzdala a rozhodla jsem se, Ze
pljdu na ucridk, kde je miri uciva a je to takovy
volnéjsi.” Rozélie by si ptrala zavodné plavat,
ale dodala: ,Nemdizu vyddvat ty nejlepsi vyko-
ny, protoZe by to nezvlddlo télo.” Komplikace,
napfiklad katétrové sepse, pfispivaji k unavé
a omezenim. Alena pfiznala: ,Prodélala jsem

uz patndct infekci.” Pocit vycerpani, zejmé-

na pfi zdravotnich komplikacich, vyrazné
ovliviiuje kazdodenni zivot participanta.
PrizpUsobeni denniho rezimu a dostatecny
odpocinek jsou klicem ke zvladani ndro¢nych

situaci.

Z rozhovoru vyplynulo, Ze vétsina Ucastni-
kd vnimad odlisnosti na svém téle jako zdroj dis-
komfortu. Tereza voli jednodilné plavky, aby
zakryla jizvy: ,KdyZ se na vds cizi podivd, hned
zaméri na to misto, kde jsou hadicky.” Alena
popsala nepfijemné pohledy cizich lidi a pocit
studu: ,Jo, je to neprijemny...” Naopak Vaclav
pfistupuje ke svému télu pozitivné a s nad-
hledem: ,Je to tvoje télo, tak proc se stydét?”
Rozalie zdlraznuje prijeti svého téla: ,Nékteri
lidi to vezmou tak, jak to je.” Ptijeti vlastniho
téla hraje zasadni roli v psychickém komfortu.
Zatimco néktefi participanti se stéle potykaji
s pocity studu, jini, jako Vaclav, se dokazali
s odliSnostmi vyrovnat a berou je jako pfiro-
zenou soucast Zivota.

Rodina a blizci pratelé jsou pro Ucastniky
klicovymi zdroji podpory. Tereza se svéfuje
spise vrstevniklm: ,Jdu spi$ za kdmosema.”
Lucie zddraznila podporu rodicu: ,Se v§im mi
pomdhaiji a jsou oporou pro mé.” Vaclav oce-
nuje nejen podporu rodicq, ale i kamaradi:
~Chodime ven, tam se s nima pobavim o vsem.”
Jakub své problémy nikomu nefika, avsak
jeho pouto s bratrem dvoj¢etem poskytuje
pottebnou oporu:,On je pro mé velkd opora.”
Psychicka podpora blizkych vyrazné pfispiva
ke zvladani vyzev spojenych s onemocnénim.
Pro nékteré je rodina hlavnim zdrojem pod-
pory, pro jiné zase vrstevnici.

Socidlni vztahy participantd byly ovliv-
nény jak jejich onemocnénim, tak pandemii.
Rozarie ma dobré vztahy se spoluzaky: ,Ten
prvni rok nebyl dobry, ale ted’to berou, jak to
je.” Naopak Alena uvedla: ,Nékdy jo, ale spis
si hrajou s ostatnima.” Tereza a Lucie své one-
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mocnéni taji. Lucie vysvétlila:,, Stydim se za to.
Pripaddm si zvldstni.” Socialni vztahy Ucastnikd
se lisi podle jejich otevienosti a schopnosti
komunikovat o svém onemocnéni. Néktefi,
jako Vaclav, jsou bez ostychu, zatimco jini voli
diskrétnéjsi pfistup.

Socialni opora je pro participanti zasadni.
Lucie ocenila podporu kamaradky, ktera ji
brani pred nepfijemnymi pozndmkami: ,Ta
spoluZacka se mé vzdycky zastane, takZe jsem za
to strasné stastnd.” Vaclav ma Sirokou sit pod-
pory: ,,Mdm kamarddy, kteri vzdy pomizou.”
Tito blizci pratelé a rodina poskytuji nejen
psychickou oporu, ale i praktickou pomoc
v kazdodennim zivoté.

Téma partnerskych vztahl ukazalo rozdily
mezi divkami a Vaclavem. Tereza zminila oba-
vy: ,Myslim si, Ze v tom bude velkej problém.”
Vaclav je optimisticky: ,Nejdilezitéjsi je, aby
se za to clovék nestydél.” Piistup k partner-
skym vztahGm se odviji od sebed(ivéry a pfi-
jeti vlastniho téla. Néktefi ucastnici vnimaji
Broviac jako prekazku, jini ho berou jako sou-
¢ast Zivota, kterd vztahy neovlivni.

Z rozhovoru vyplynulo, Ze Gcastnici vénuji
svlj volny ¢as sporttim a klidnéjsim aktivitam.
Alena si uziva vodni aktivity: ,KdyZ se potd-
pim, nachdzim ryby.” Jakub chodi do posilovny
a hraje hry doma.

Pandemie covidu-19 ovlivnila vzdélava-
ni Ucastniky, avsak pristup ucitel se razni.
Rozalie ocenila podporu ucitel: ,, Téch hodin
je dost, ale ucitelé mi vychdzeji vstfic.” Lucie
popsala nepfizplsobivost na obchodni aka-
demii: ,Ucitelé nechdpali, Ze mdm takovou

nemoc.”

Spolecensky zivot tGcastnikl je ptizpa-
soben aplikaci parenterdlni vyzivy. Vaclav si
rezim upravuje: ,Dokapu a rovnou ddm dalsi,
abych mohl vecer ke kdmosovi.”
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