Choroba rzadka w zyciu
codziennym - jak ja rozumiec,
jak o niej mowic
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Tworczyni platformy Zdrowie zaczyna sie w gtowie i W
trosce o chorego pracownika . Psycholog, psychoterapeuta i
wyktadowca Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego w
Zaktadzie Profilaktyki Onkologicznej. Pracuje w
Specjalistycznym Szpitalu im. Sw. Rodziny w Warszawie.
Autorka licznych publikacji z dziedziny psychoonkologii i
psychologii zdrowia. Wspotautorka ksigzki "Oswoic raka.
Inspirujace historie i przewodnik po emocjach”(Znak,2020).
Wystepuje jako ekspertka w programach telewizyjnych,
wspottworzy akcje i kampanie spoteczne. Prowadzi liczne
szkolenia i warsztaty z zakresu psychologii i rozwoju
osobistego
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Zrédto: Zdjecie- Google (link na koAcu prezentacji) Z drOWie
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Zrédto: Grafika- Ksiazka Elizabeth Kubler-Ross ,Rozmowy o $mierci i umieraniu” Z drOWie
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PRZEZYWANIE ZAtOBY

Zatoba po sobie zdrowym

Potrzeba ztagodzenia bdlu emocjonalnego

Odzyskanie swojej tozsamosci

Znalezienie sensu w tragedii

Zrédto: Tekst- Viktor Emil Frankl ,Cztowiek w poszukiwaniu sensu zycia”

Zdjecie- Google /. dl’OWle
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Jak choroba wptywa na codzienne zycie - ciato, emocje, relacje?

Zmeczenie, bol, nietolerancja wysitku,
problemy ze skorg - jak to wptywa na rytm
dnia

Obcigzenie psychiczne: zycie z chorobg
przewlekta, lek o przysztos¢, zmienne
samopoczucie

Poczucie bycia niezrozumianym - ,,bo

przeciez nie wygladam na chorego”
Praca, szkota, zwigzki - jak znalez¢

rownowage miedzy zyciem a chorobg
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Czego doswiadczamy?
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Czego doswiadczamy?

* Problemy ze snem

* Powolne oddalanie sie od ludzi

* Praca ponad miare

* Produktywnos¢ jako model dominujgcy w naszym zyciu
* |gnorowanie swoich potrzeb

,Matgorzata Serafin, ktora pracowata na petnych obrotach
spata po kilka godzin na dobe, az przestata spac w ogole.
Ktoregos dnia, jadgc metrem do pracy, wysiadta na stacjiii.._
wiedziata gdzie jest ani co sie z niq dzieje”

- zdrowie
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Dlaczego jestem
smutny/a?
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Lek

* co mysle, ze sie teraz wydarzy

e czy to fakt, czy przekonanie

* co jest najgorszym (i najlepszym), co moze sie wydarzy¢? co jest najbardziej
prawdopodobne?

e czy wyolbrzymiam cos$?

* jak wazne to jest faktycznie? jak wazne bedzie to za 6 miesiecy?

* czy wyolbrzymiam niebezpieczenstwo?

e czy nie doceniam moich mozliwosci radzenia sobie?

* czy czytam w myslach innych ludzi?

* czy wierze ze potrafie przewidywacé przysztos¢?

* czy jest inny sposéb patrzenia na to? jaki jest widok z Helikoptera ?
* jakiej rady udzielitbym komus$ innemu w tej sytuac;ji?

* czy mocno na siebie naciskam?

* to, ze sie Zle czuje, nie oznacza, ze naprawde jest Zle.

* czego potrzebuje od tej osoby, w tej sytuacji? czego oni chca/potrzebuja? czy jest tu jakis
kompromis?

« jakie beda konsekwencje, jesli zareagauje tak jak zwykle reaguje?
* czy jest inny sposdb poradzenia sobie z tym? co bytoby najbardziej

konstrgthwnym/ pomocnym sposobem postepowania w tej sytuacji dla mnie/dla
sytuacji/dla innych?

zdrowie |
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https://emocje.pro/formularz-fakt-czy-przekonanie-dbt-opisywanie/
https://emocje.pro/wp-content/uploads/2015/05/Helikopter.pdf

OBJAWY DEPRESIJI

= padmierna sennos¢ badz problemy ze snem
= prak apetytu

= wewnetrzny niepokodj

= ptaczliwosc

" ztosC

= nadmiarowosc¢ reakcji

Zrodto: Tekst- Opracowanie wihasne

Zdjecie- Google 7 di,owi o
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Izolacja spoteczna
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Problemy z samooceng

Choroba i jej objawy moga wptywaé na samoocene pacjentdw, zwtaszcza jesli czujg sie zalezni
od innych o0s6b lub niezdolni do wykonywania pewnych czynnosci, ktére wczesniej byty dla

nich normalne.
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Adaptacja

Przewlekta choroba wymaga od pacjentow
ciggtej adaptacji do zmieniajacych sie
objawow i mozliwosci. Codzienne zmagania z

ograniczeniami fizycznymi mogg prowadzic¢ do
chronicznego stresu
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Kim jestem?

Nie definiuj sie tylko
przez chorobe!
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Sposob myslenia o chorobie zalezy od:

* Posiadanych wiadomosci
* Kontaktu z osobami chorymi
* Osobistych doswiadczen

Zrédto: Opracowanie wiasne Zdl’OWi@
- z
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PSYCHOEDUKACIJA Z ZAKRESU LECZENIA

 CEL PODZIEL NA MALE CELE.

e DUZY STRACH NA MALE STRACHY

* LEK NA MALE LEKI

* PRZEKIERU UWAGE PACJENTA NATU | TERAZ
 ZWIEKSZENIE MOTYWACIJI PACJENTA DO LECZENIA

Zrodto: Tekst- Opracowanie wihasne

Zdjecie- Google Z drOWie
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Wybor
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NADZIEJA
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Wez odpowiedzialnosc¢ za swoje zdrowie i zycie.
Przejmij kontrole!

B zdrowie
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,Nie jesteSmy odpowiedzialni za chorobe, ale
jestesmy odpowiedzialni za to, co zrobimy z
naszym zyciem mimo niej.”

- inspirowane Viktorem Franklem

zdrowie

zaczyna sie w glowie



Tk PARCIE

Wsparcie
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Jak mowic o chorobie ?

Modwienie o chorobie to nie obowiqgzek - to prawo. Wybieraj, komu i w jakim
zakresie chcesz sie dzielic.

Komu, kiedy i jak méwic¢ o chorobie? (rodzina, pracodawca, nauczyciel, partner)
Jak w prosty sposob wyttumaczy¢, czym jest choroba Fabry’ego - tzw. ,elevator
pitch”

Trudne emocje i pytania od innych - jak reagowac z godnoscia i spokojem

Autentycznosc i granice: ,Mam prawo powiedzie¢: to moja sprawa”
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Zacznij od prostego wyjasnienia

"Mam chorobe genetyczng, ktora wptywa na rézne uktady w moim ciele. Nie widac tego na pierwszy rzut oka, ale
codziennie mierze sie z objawami, ktére wptywajg na moje samopoczucie."

Dostosuj poziom szczegotowosci do odbiorcy

Dziecku, pracodawcy i bliskiemu przyjacielowi powiesz inaczej. Nie musisz podawac wszystkich szczegotéw - wystarczy tyle,
ile chcesz i ile jest potrzebne.

Nie ttumacz sie - informuj

Zamiast: ,Przepraszam, ze nie daje rady” - sprébuj: ,Dzi$ mam stabszy dzien ze wzgledu na objawy choroby. Potrzebuje
troche odpoczynku.”

Zadbaj o wtasne granice

Masz prawo nie odpowiadac¢ na pytania, ktoére sg zbyt osobiste. Mozesz powiedziec¢: ,Nie chce o tym teraz rozmawiacé” albo
,To zbyt prywatne.”

Cwicz - przygotuj sobie ,zdanie mocy”

Przyktad: , To, ze choruje, nie znaczy, ze nie jestem aktywng osoba. Po prostu musze inaczej gospodarowac swoja energia.”

N zdrowie
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Planowanie dnia z choroba rzadka - co pomaga, co
preesekadza

Planowanie dnia z przerwami na odpoczynek

Nie musisz robi¢ wszystkiego naraz - rozt6z aktywnosc¢ na etapy.

Monitorowanie objawow i sygnatow z ciata

Zapisuj, kiedy pojawia sie bol, zmeczenie, dyskomfort - to utatwia lepsze zarzadzanie dniem i rozmowe z
lekarzem.

Elastycznos¢

Miej plan B - czasem trzeba zmienic plany bez poczucia winy.

Rutyna snu i positkéow

Regularno$¢ pomaga organizmowi funkcjonowac stabilniej.

Wsparcie otoczenia

Powiedz bliskim, kiedy i jak moga ci pomoc. Nie musisz wszystkiego dzwiga¢ sam/a.
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Planowanie dnia z choroba rzadka - co pomaga, co
przeseladza

Przetadowany grafik i multitasking

Zbyt wiele zadan powoduje szybkie wyczerpanie zasobow.

Brak odpoczynku mimo objawéw

lgnorowanie sygnatow ciata moze pogorszy¢ samopoczucie.

Porownywanie sie do innych

,Oni dajg rade, a ja nie...” - kazdy organizm ma swoj3a historie.

Udawanie, ze wszystko jest w porzadku

Maskowanie objawdw przed innymi moze prowadzi¢ do samotnosci i frustracji.
Brak przygotowania na ,gorszy dzien”

Dobrze mieé zawsze coS$, co pomoze w kryzysie - ciepty koc, audiobook, kontakt do osoby wspierajacej.
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JAK STRESOWAC SIE MADRZE
| Z POZYTKIEM DLA SIEBIE
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y 7 °

Jak budowac wtasng odpornosc i wspierac
siebie w codziennosci ?
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Nie jestes sam! Choroba nie odbiera Ci prawa
do szczescia, radosci i planow!
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Jak budowac wtasna odpornosc i wspierac sie w
codziennosci

Rezyliencja - czym jest i jak j3 wzmacniac przy chorobie przewlektej
Mate rytuaty, ktore daja site: odpoczynek, sen, kontakt z natura, relacje
Wsparcie psychologiczne: kiedy warto skorzysta¢ z pomocy specjalisty

Grupy wsparcia i spotecznosc¢ - sita dzielenia sie doSwiadczeniem
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Kiedy dostajesz od zycia cytryny, zrob lemoniade

* Odnajduj dobre strony swojej sytuacji. Czasem trudno je dostrzec, ale nie ustawaj w
poszukiwaniach.

« Kazdy krok jest tatwiejszy, kiedy wiesz, dlaczego zmierzasz do swojego celu. CoS w
Tobie ptonie i motywuje Cie do
dziatania.

e Zawsze, gdy odrzucasz pomoc, wroc do pytania:
Dlaczego to robie? Jak mocno zalezy Ci na osiggnieciu swojego celu?
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Odnow relacje z wiasnym ciatem ...
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SELF-SABOTAGE

Not relaxing until Holding back from Saying "yes" to

"everything is good opportunities duties outside of
done," though it's because of fear. your work scope
unrealistic. when you are

over-worked.

Comparing your Procrastination is Overindulging and

worst to someone followed by ignoring

else's best. draining high-stress consequences.
functioning.

- @alitecoloredamber | | TheMindsJournal MINDJOURNAL
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Anonimowi alkoholicy uzywaja akronimku HALT -
poszczegoblne litery oznaczaja stany, ktére moga
doprowadzi¢ do nawrotu uzaleznienia, czyli:

 H jak hungry - gtodny
 Ajak angry - zty

 Ljaklonely - samotny
 Tjaktired - zmeczony
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SEMANTYKA

— zdrowie
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JAKOSC SNU
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Punkt odniesienia

Kazdy z nas potrzebuje swojego wiasnego punktu odniesienia. Nie ma
sensu porownywac sie z innymi, bo zawsze znajdziemy kogos w lepszej
lub gorszej sytuacji. Potrzebujemy punktu odniesienia, ktory bedzie jak
najbardziej obiektywny. Od dawna wiadomo, ze najlepiej porownywac
sie z samym soba. To najbardziej obiektywny punkt odniesienia, ktory
pomaga nam dostrzegac postep i zmiane.
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Zdrowy egoizm
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Jedzenie to przyjemnosc¢
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Umiejetnos¢ odpoczynku

%

Zdl‘OWle o
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Uwaznos¢

Uwaznos$¢ oznacza bycie obecnym w danej chwili ze wszystkimi myslami i
uczuciami, ktore wtasnie Ci towarzysza.

Bez oceniania ich i krytykowania.

To Swiadome skupianie sie na chwili, ktora pozwala na chwile odpoczac
naszemu umystowi - czyli cos, czego w obliczu epidemii, ilosci informaciji,
czy nowego trybu pracy bardzo potrzebujemy!

Ten rodzaj uwagi sprzyja czujnosci i wspiera jasnos¢ umystu, jak réwniez
zdolnos$¢ do akceptacji chwili obecnej taka, jakg ona jest. Uswiadamia nam
ona fakt, ze nasze zycie sktada sie z szeregu chwil. Czeste praktykowanie
uwaznosci pomaga w odzyskiwaniu spokoju i radosci.

Pomaga utrzymac koncentracje, obniza lek i niepokdj. Przede wszystkim
wzmacnia nasz system odpornosciowy i pozwala zachowac zdrowie (oraz
zapobiegaé nawrotom niektérych choréb, np. depresji).
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NADZIEJA

»,Nadzieja to nie jest to samo co optymizm.

Nadzieja nie jest przekonaniem, ze co$ sie dobrze zakonczy,
lecz pewnoS$cig, ze co$ ma sens, bez wzgledu na to,

Jaki bedzie tego ostateczny rezultat.”

Vaclav Havel

Zrédto: Cytat- Vaclav Havel ,Nadzieja” 7 drOWie
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Dziekuje za uwage!

www.zdrowiezaczynasiewglowie.pl
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