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Mam SM, ale nikomu nie powiem

Gru 14, 2021

Jak rozmawia¢, jak reagowac - czyli o komunikaciji i relacjach, gdy w zyciu pojawia sie
choroba przewlekta

— Zyjemy w czasach, w ktérych przez diugi okres dominowat kult bycia doskonatym w kazdym tego stowa
znaczeniu. Ze wszystkich stron czujemy presje bycia najlepszg wersjg siebie, a to powoduje,

Ze trudno nam sie przyznac przed samym sobg i przed otoczeniem do jakichkolwiek ograniczen. Dodatkowo,
diagnoza choroby przewlektej, takiej jak np. stwardnienie rozsiane, wigze sie z trudnymi emocjami, ktore
wptywajg na chec podzielenia sie informacjg o chorobie z naszym otoczeniem. Istnieje jednak wiele
wskazowek, ktére mogag utatwic komunikacje na temat choroby — podkresla Natalia Tur, socjolozka, ktéra w
ramach w kampanii edukacyjnej ,Zapytaj o SM” wyjasnia, jak i czy w ogole rozmawiac z bliskimi, lekarzem czy
pracodawcg o diagnozie stwardnienia rozsianego.

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

Dla osoby chorej przewlekle najwiekszym wyzwaniem w komunikacji na temat choroby jest zmierzenie sie z jej
spotecznym odbiorem. Jest to tym trudniejsze zadanie, gdy wokot choroby krazg krzywdzgce mity.
Dodatkowo dochodzi do tego obawa przed byciem niezrozumianym lub zranionym przez niewtasciwe reakcje,
ktére moga mie¢ wptyw na samego chorego i jego percepcje wtasnej choroby, szczegblnie zaraz po
diagnozie.

— Za posrednictwem strony internetowej kampanii ,Zapytaj o SM” pacjenci zadali nam juz ponad 150 pytan.
Czesc¢ z nich dotyczy obaw zwigzanych z informowaniem otoczenia o stwardnieniu rozsianym. Jedna mtoda
dziewczyna tuz po diagnozie zaczeta chodzi¢ na randki i nie wiedziata, w jakim momencie przekazac
informacje o chorobie nowo poznanemu chiopakowi. Ktos inny zapytat, czy musi moéwic przysztemu
pracodawcy o SM juz na etapie rozmowy kwalifikacyjnej. Kila pytar dotyczyto konsekwencji powiedzenia
innym o chorobie. Pacjenci wypytywali, jak unikna¢ pocieszania przez osoby, z ktorymi chcg sie poadzielic tg
informacja — zdradza Scholastyka Sniegowska, Prezes Fundacji PTSR, jednego z inicjatoréw kampanii.

— Nie mamy wptywu na to jak rozmdéwca zareaguje na informacje o naszej chorobie — wyjasnia Natalia Tur.

— Kazdy z nas ma wtasny system przekonari na temat chorob i chorowania, ktory jest uwarunkowany roznymi
czynnikami takimi jak wychowanie, doswiadczenia i niestety stereotypy. Jedna osoba moze zareagowac w
Sposob bagatelizujgcy problem — umniejszajgc go, a druga przeczulona na punkcie chorowania, moze
zareagowac bardzo emocjonalnie: ptaczgc czy przesadnie pocieszajgc. Informacja o chorobie to bodziec,
ktory zawsze wywota jakgs reakcje. Nalezy pamietac, Ze sg to tylko emocje i nie musimy ich brac do siebie.
Swiadomoscé tego, ze reakcje i postawy ludzi moga by¢ rézne, utatwi nam oswojenie i poradzenie sobie z nia.
Najwazniejsze jest to, Ze my przekazujgc bliskim i otoczeniu diagnoze musimy pamietac, Ze jestesmy
odpowiedzialni tylko za wtasne emocje, nad ktérymi mozemy pracowac.

Zasada FUO: fakty, uczucia, oczekiwania

Decyzja o tym ile, kiedy i komu powiedzie¢ o swojej diagnozie nalezy wytacznie do osoby chorej. To ona
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wyznacza ramy rozmowy i sama decyduje o tym, kiedy chce taka rozmowe zakonczyé. Moze to by¢ np.
moment, w ktérym poczuje, ze kto$ zadaje jej zbyt osobiste pytania lub porusza temat, na ktéry osoba chora
nie chce rozmawiaé. Dodatkowo w prowadzeniu efektywnej komunikacji na temat choroby, poméc moze
poprawne sformutowanie naszego komunikatu i maksymalne doprecyzowanie jego tresci.

— Mdwigc ogdinikami mozemy byc¢ Zle zrozumiani przez naszego rozmowce. Przydatnym narzedziem w
sformutowaniu naszych komunikatow jest metoda FUO — .f” jak fakty, ,u” jak uczucia i ,0” jak oczekiwania.
Najpierw nalezy przedstawic obserwowane fakty, nastepnie powiedziec o swoich uczuciach i na koniec
wyrazi¢ swojg potrzebe stosujgc prosbe. Np. codziennie wypytujesz mnie o stan mojego zmeczenia — fakt,
bardzo mnie to stresuje — uczucia, czy mogtbys przestac? — prosba. Metoda ta bardzo przydaje sie w
codziennej komunikacji, nie tylko przy stosowaniu présb, ale takze przy stawianiu granic podczas rozmowy —
puentuje socjolozka.

Informowanie o chorobie pracodawcy — czy istnieje wyjscie idealne?

Oproécz relacji z bliskimi i decyzji o powiedzeniu im o chorobie, bardzo czesto osoby po diagnozie stwardnienia
rozsianego stajg przed trudnym pytaniem, czy poinformowac pracodawce o stanie swojego zdrowia. Osoba
chora przewlekle nie ma obowigzku informowac pracodawcy o swoim stanie zdrowia — jest to bardzo
indywidualna decyzja kazdego chorego, ktdrg jak radzi Natalia Tur, nalezy jg podjaé w zgodzie z samym

soba.

— Nie méwigc pracodawcy o diagnozie, rozdzielajgc tym samym sprawy zawodowe od prywatnych, mozemy
miec poczucie stabilizacji i bezpieczeristwa przynajmniej na tej konkretnej ptaszczyznie w zZyciu. Dodatkowo
przemilczenie faktu choroby przewlektej pozwala nam unikng¢ potencjalnych problemdéw ptynacych np. z
niezrozumienia przez pracodawce charakteru choroby, mozliwosci dyskryminacji czy nawet utraty pracy.
Minusem tego wariantu sg koszty emocjonalne zwigzane z utrzymaniem choroby w tajemnicy. Z drugiej strony
mowigc pracodawcy o chorobie dajemy sobie szanse na otwarty dialog na temat np. dostosowania warunkéw
pracy do mozliwosci pracownika, gdzie czasami niewielka zmiana np. godzin pracy mogtaby wptyngc
korzystanie zardwno na jego stan zdrowia, jak i wydajnosc. Do tego dochodzi komfort bycia w prawdzie i bycia
fair wobec samego siebie — ttumaczy Natalia Tur.

— Przed podjeciem takiej decyzji warto zadac sobie pytanie, czy naprawde lubimy to co robimy, czy odpowiada
nam srodowisko, w ktdrym sie znajdujemy i czy nasze ciato ma site wykonywac dang prace. Wtedy bilans strat
i zyskéw moze ulec diametralnej zmianie — dodaje.

Dobra komunikacja z lekarzem to podstawa w chorobie przewlektej

Jednym z kluczowych czynnikoéw wpltywajacych na jakosé leczenia stwardnienia rozsianego, jak i innych
chordb przewlektych, jest komunikacja z lekarzem prowadzacym. Zainicjowana w lipcu br. przez organizacje
pacjentow: Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego, Fundacja PTSR oraz Fundacja SM-Walcz o
siebie, kampania edukacyjna ,Zapytaj o SM” ma na celu pokazanie pacjentom, w jaki sposéb przetamac
bariery w komunikacji na temat swojej choroby.

— W przypadku choroby przewlektej warto zadbac o to, zeby ta relacja byta na prawde dobra, bo wigzemy sie
z lekarzem na lata. Warto zwrocic¢ uwage, ze komunikacja lekarz-pacjent jest hierarchiczna — jestesmy zalezni
od wiedzy i kompetencji lekarza. Relacja ta jest obustronna. To co my mozemy zrobic jako pacjenci, to
przygotowac sie do kazdej wizyty. Spisac liste wszystkich lekow, jakie przyjmujemy, liste objawdw, jakie
wystepowaty oraz liste pytan, jakie chcielibysmy zadac, poniewaz nierzadko w gabinecie zdarza sie
zapomnie¢ nawet o tych najbardziej oczywistych i waznych dla nas. Pamietajmy, Ze w gabinecie lekarskim nie
ma gtupich, ani wstydliwych pytan, a lekarz nie odpowie na niezadane pytanie. Gdy czegos nie zrozumiemy,
warto dopytywac i sparafrazowac komunikat lekarza, afaa koniec wizyty podsumowac jg w Kilku wnioskach —



peuntuje socjolozka.

Wiecej przydatnych informacji dotyczacych komunikacji w stwardnieniu rozsianym i innych chorobach
przewlektych znajduje sie w podcascie, ktérego gosciem jest Natalia Tur.

Seria rozmoéw z ekspertami ,,Zapytaj o SM” dostepna na Spotify: Zapytaj o SM | Podcast on Spotify

O kampanii

Kampania edukacyjna ,Zapytaj o SM” ma na celu budowanie $§wiadomosci na temat stwardnienia rozsianego
oraz zachecenie pacjentéw do inicjowania partnerskiej komunikaciji z lekarzem na temat swojej choroby.
Inicjatywa kierowana jest do oséb chorujacych na SM i ma za zadanie wspieraé je poprzez dziatania
edukacyjne oraz motywowac¢ do aktywnego zarzgdzania zyciem z choroba.

Kampania zostata powotana w 2021 r. przez Fundacje PTSR, Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
i Fundacje SM-Walcz o siebie. Partnerem kampanii jest firma Novartis Poland.

Inicjatywa zostata objeta patronatami merytorycznymi przez: Polskie Towarzystwo Neurologiczne (PTN),
Sekcje Stwardnienia Rozsianego i Neuroimmunologii Polskiego Towarzystwa Neurologicznego, Polskie
Towarzystwo Pielegniarek Neurologicznych (PTPN) oraz Doradczg Komisje Medyczng Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego. Patronatu honorowego udzielit Instytut Praw Pacjenta i Edukaciji
Zdrowotne;j.

Wiecej informacji na temat kampanii na www.zapytajosm.pl
O inicjatorach

Fundacja PTSR zostata zatozona w 2019 r. z inicjatywy Fundatora: Rady Gtéwnej Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego. Celem Fundacji jest pomoc osobom chorym na stwardnienie rozsiane, ich rodzinom
i przyjaciotom oraz osobom starszym tak, aby mogty nadal w petni uczestniczy¢é w zyciu spotecznym,
gospodarczym i kulturalnym kraju. Swéj cel Fundacja realizuje m.in. poprzez wspieranie i prowadzenie dziatan
edukacyjnych, informacyjnych i doradczych na temat SM. Wiecej informacji o Fundacji na

stronie: www.ptsr.org.pl.

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego zostato zatozone w 1990 r. i jest jedyng ogélnopolska
organizacjg zrzeszajaca osoby chore na stwardnienie rozsiane, ich rodziny i przyjaciot. Misjg organizacii jest
poprawa jakoéci zycia os6b z SM oraz zapewnienie dostepu do leczenia i rehabilitacji tak, aby mogli sta¢ sie
petnoprawnymi cztonkami spoteczenstwa i prowadzi¢ godne zycie. Organizacja wchodzi w sktad Europejskiej
Platformy SM (EMSP) i Miedzynarodowej Federacji Towarzystw Stwardnienia Rozsianego (MSIF). W Polsce
zrzesza ok. 6 tys. cztonkdéw w 28 oddziatach regionalnych. Wiecej informacji o PTSR na

stronie: www.ptsr.org.pl.

Fundacja SM - WALCZ O SIEBIE! Od 10 lat zrzesza osoby chore na stwardnienie rozsiane (SM), ich rodziny,
przyjaciot, znajomych. Celem dziatania jest wsparcie pacjentow, dzielenie sie historig i doswiadczeniem,
motywacja do prowadzenia aktywnego, satysfakcjonujgcego zycia z wykorzystaniem wszystkich mozliwosci,
jakie oferuje wspétczesna medycyna.

Wiecej informacji: www.sm-walczosiebie.pl, www.szkola-motywaciji.pl.
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