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rozmawiac, jak reagowac? - czyli o komunikaciji i relacjach,
W zZyciu pojawia sie SM.

Dlaczego tak trudno jest méwic¢ o chorobie?

Co powiedzieé, kiedy ktos zaczyna ptakac po ustyszeniu informacji o twojej chorobie?
Czy i jak moéwic o swojej chorobie i jak nie zapomnie¢ chroni¢ w tym siebie?

Czy mozna nauczyc¢ sie prosi¢ o pomoc i dlaczego jest to wazne?

Mowié, czy nie méwié o chorobie pracodawcy - czy istnieje idealne rozwigzanie?

Jak rozmawiaé z lekarzem o chorobie?

Dlaczego dla wielu os6b moéwienie o swojej chorobie jest tak trudne?

Warto zaczgc€ od tego, ze jesli masz problem z mdéwieniem o swojej chorobie to nie jestes w tym osamotniony. Wiekszos¢ osob
na roéznych etapach diagnozy i choroby spotkata sie z roznymi barierami w komunikacji. Najwieksze wyzwania to zmierzenie
sie ze spotecznym odbiorem osoby chorej na stwardnienie rozsiane, a takze z obawag przed byciem niezrozumianym lub
zranionym przez niewtasciwe reakcje. Do tego dochodzi kwestia leku przed zadaniem cierpienia bliskim osobom.

Jak radzi¢ sobie z niewtasciwymi reakcjami ze strony otoczenia?

Dla osoby, ktéra mowi o swojej chorobie bardzo wazne jest to z jaka reakcjg sie spotka. Niestety, najczesciej nie mamy
zadnego wptywu na to jak taka reakcja bedzie wygladata — moze byc¢ to zarowno bardzo emocjonalna reakcja np. ptacz,
pocieszanie, jak | umniejszanie, bagatelizowanie problemu itd. Ma na to wptyw system przekonan danej osoby o same]
chorobie, chorowaniu czy wczesniejsze doswiadczenia, ale takze — niestety — stereotypy. Dla pacjenta wazne jest, aby
zrozumiec, ze nie ma wptywu na to, jaka bedzie ta reakcja. Jest on za to odpowiedzialny za wtasne emocje, ktore sie pojawig,
zwitaszcza gdy spotka sie z bardzo niepozgdanym czy trudnym odbiorem. | nad tym warto pracowac np. z psychologiem.

Jak prowadzi¢ rozmowe o chorobie, zeby przebiegata ona
z poszanowaniem wfasnych granic?

Trzeba pamietacd, ze to osoba, ktéra mowi o swojej chorobie decyduje ile, kiedy | komu powiedzie€ o swoim stanie zdrowia.
Nawet jezeli zdecyduje sie na rozmowe, to w dalszym ciggu ona nadaje jej ramy i mozesz w dowolnym momencie j3a
zatrzymac jesli np. ktos zadaje pytania zbyt osobiste lub porusza temat, na ktéry osoba chora nie chce rozmawiac. Nauka
asertywnosci w tym zakresie jest bardzo wazna. Nalezy pamietac, ze nikt nie ma obowigzku mowic¢ wiecej niz jest to dla danej
osoby komfortowe, a zakonczenie takiej rozmowy nie Swiadczy o nieuprzejmosci rozmowcy.
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A co jesli wstydzisz sie lub nie potrafisz prosi¢ o pomoc?

Proszenie o pomoc i przyjmowanie, a nawet odmawianie przyjecia pomocy to trudna sztuka. Dobrze jest jednak pamietac, ze
W sytuacji choroby czasami pomoc o0sdb trzecich bedzie potrzebna i naturalne jest szukanie takiego wsparcia u oséb ze
swojego otoczenia. Cztowiek, jako jednostka spoteczna, ma prawo poprosiC 0 pomoc, szanujac przy tym mozliwos¢ odmowy.
Dobrze jest nauczyC sie precyzyjnie formutowac swoje prosby, co utatwia komunikacje. Wiele osob traktuje koniecznosc
poproszenia o pomoc jako osobistg porazke — nad takim podejsciem warto popracowac z psychologiem, gdyz moze wynikac
oNno z wewnetrznego przekonania, ze tylko stabe osoby nie radzg sobie same.

Informowanie o chorobie pracodawcy - czy istnieje wyjscie idealne?

Nie ma jednoznacznej, najlepszej odpowiedzi na pytanie, czy warto informowac pracodawce o swoim stanie zdrowia. Oba
rozwigzania maja swoje plusy I minusy oraz uzasadnienie. Przemilczenie faktu choroby przewlekte] pozwala uniknac
potencjalnych problemadow ptynacych np. z niezrozumienia przez pracodawce charakteru choroby, mozliwosci dyskryminacji
czy nawet utraty pracy. Z drugiej strony uniemozliwia tez otwarty dialog na temat np. dostosowania warunkow pracy do
mozliwosci pracownika, gdzie czasami niewielka zmiana np. godzin pracy mogtaby wptyng¢ korzystanie zarowno na jego
stan zdrowia, jak i wydajnosc. Jesli potrzebujesz materiatow, ktdére pomoga przygotowac sie do rozmowy z pracodawcy
znajdziesz je tutaj (link https://ptsr.org.pl/uploads/publikacje/praca-z-sm-praktyczny-poradnik-dla-pracodawcow.pdf).

Jak rozmawia¢ z lekarzem, aby uzyska¢ odpowiedzi na wazne pytania?

Komunikacja z lekarzem prowadzacym jest jednym z najwazniejszych czynnikdw wptywajgcych na jakosc leczenia pacjentow
ze stwardnieniem rozsianym. Dobrze poinformowany pacjent, ktory rozumie swojg chorobe i zasadnosc zalecen oraz leczenia
bedzie bardziej zmotywowany do ich przestrzegania. Warto pamietac, ze na jakos¢ komunikacji pacjent — lekarz, majg wptyw
obie strony. Warto przed kazda rozmowa przygotowac sobie liste pytan, poniewaz w gabinecie tatwo zapomnieC nawet
O najbardziej oczywistych i waznych kwestiach. Poza tym dla lekarza nie ma gtupich ani wstydliwych pytan — odpowiedzi
lepiej szukac u specjalisty niz w Internecie, na przypadkowych stronach. Trzeba takze pamietac, ze niektore pytania powinny
bycC skierowane do innego specjalista niz lekarz neurolog. Pytania odnosnie diety lepiej kierowac¢ do dietetyka, a zagadnienia
z dziedziny rehabilitacji do fizjoterapeuty. Dzieki temu uzyskasz bardziej wyczerpujgcg odpowiedz i porade.

Jesli zainteresowat Cie ten temat to koniecznie wystuchaj catej rozmowy z socjolozka Natalig Tur .
Podcasty z cyklu #zapytajosm znajdziesz na stronie www.zapytajosm.pl, youtubie oraz spotyfy.

zapytaj o [sw] 3 YouTube & spotify

Inicjatorzy kampanii: Partner:

H

CAA : o
LA ), NOVARTIS Zapytajo |sM

StwaRpuiEniA BOZSIANERD


https://open.spotify.com/show/6ZMdrZOPHaiq0f0Hn88gPy
https://www.youtube.com/watch?v=3SAjIjZtf6Q
https://zapytajosm.pl/podcasty/zapytaj-o-sm-socjolozke/

