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Choroba przewlekta dziecka to sytuacja, ktéra zmienia wszystko. Zmiany towarzyszace
diagnozie dotycza nie tylko dotychczasowego Swiata dziecka, ale takze codziennosci
catego systemu rodzinnego. Modyfikacjom podlegaja plany, rytm dnia, relacje i wizje
przysztosci. Stan zdrowotny potrafi zachwia¢ poczuciem bezpieczeristwa i odebrac
poczucie kontroli nad zyciem. W tak kryzysowym momencie rodzina doswiadcza lgku,
stresu i zmeczenia, wykraczajgcych poza to, co byto znane do tej pory. Zadna rodzina
nie jest na to w petni przygotowana. A jednak kazdego dnia tysigce rodzicéw,
rodzenstw i bliskich podejmuje ten wysitek, budujac zycie na nowo.

Ten e-book powstat z myslg o rodzinach, ktére mierza sie z przewlekta choroba
dziecka — niezaleznie od diagnozy, etapu leczenia czy rokowan. E-book nie jest
magiczng recepta na zmiane zycia, ale przede wszystkim zaproszeniem do
zatrzymania sie. Do przyjrzenia sie swoim emocjom bez oceniania. Do szukania
rownowagi nie w perfekcji, lecz w elastycznosci. Do odkrywania sity i réwnowagi w
nowej sytuacji.

Znajdziesz tu refleksje, wskazéwki i narzgdzia, ktére pomoga:

=) zrozumie¢ emocjonalne etapy mierzenia sig z diagnozg,
m) zadbac o relacje w rodzinie,

m) zadbac o relacje partnerskie,

=) wspierac rodzenstwo dziecka chorego,

=) chroni¢ wiasne zasoby psychiczne i fizyczne,

=P odnajdywac sens i nadzieje w trudnej codziennos$ci.

Pamietaj, ze sita i odpornoS¢ budujg sie matymi, ale konsekwentnymi krokami.
Korzystajac ze wskazéwek dotyczacych zmian, nie préobuj wprowadzaé wszystkiego
naraz — to prosta droga do przeciazenia i rezygnaciji. Wybierz jeden, realny krok i skup
sie na nim. Gdy poczujesz stabilnos¢, dotéz nastepny.
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Czym jest choroba

przewlekta?

Zanim przejdziemy do kluczowej czesci tego e-booka, warto najpierw sprecyzowac,
czym jest choroba przewlekta.

Idac za definicja Komisji Choréb Przewlektych przy Swiatowej Organizacji Zdrowia,
choroba przewlekta to: ,wszelkie zaburzenia lub odchylenia od normy, ktére maja
jedna lub wiecej z nastepujacych cech charakterystycznych: sg trwate, pozostawiaja
po sobie inwalidztwo, spowodowane sg nieodwracalnymi zmianami patologicznymi,
wymagajg specjalnego postepowania rehabilitacyjnego albo wedtug wszelkich
oczekiwan wymagac beda dtugiego okresu nadzoru, obserwaciji czy opieki” (Pilecka za
Shontz 1972, s. 300).

WHO podkresla, iz choroby o charakterze przewlektym moga miec rézny stopien
nasilenia, przebiegac stabilnie lub stopniowo nasila¢ sie. Choroby przewlekte czesto
maja przebieg falujacy, z fazami remisji przeplatajgcymi si¢ z okresami zaostrzenia
objawow. W okresach nasilenia objawéw pacjent moze doswiadcza¢ wiekszych
trudnosci w codziennym funkcjonowaniu.

Cechg wspdlng dla wszelkich choréb przewlektych jest to, iz wymagajg statego
nadzoru lekarskiego, wykonywania badar oraz samodyscypliny (w réznym stopniu).
Wazne jest nie tylko monitorowanie stanu somatycznego, ale takze wsparcie
psychiczne.

Zadanie dofinansowane ze $rodkéw
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Diagnoza i co dalej ?

Niezaleznie od tego, w ktérym momencie zycia dziecka rodzice otrzymujg diagnoze,
jest to trudny i bardzo obcigzajagcy emocjonalnie moment, ktéry moze wyzwalac
najrézniejsze, skrajne emocje - od ulgi (np. “w koricu wiemy co jest przyczyna
dolegliwosci”) przez lek (np. “jak bedzie dalej wygladac¢ nasze zycie"), az po ztosé (“np.
dlaczego akurat nasze dziecko”). Wiele rodzin moment diagnozy czesto okresla jako
podziat zycia na “przed” i “po”.

Przyjecie diagnozy choroby o charakterze przewlektym jest niezwykle trudnym
procesem emocjonalnym, ktéry mozemy poréwnac¢ do procesu przezywania straty, w
ktérym zatoba dotyczy wczesniejszego zycia, oczekiwan czy plandw.

W literaturze czesto opisuje sie go za pomoca pieciu faz: zaprzeczenia, gniewu,
targowania sie, depresji i akceptaciji. Warto jednak pamigtac, ze nie jest to uniwersalna
ani liniowa sekwencja doswiadczen. W praktyce emocje te moga sie przeplatac,
powraca¢ falami lub nasilac w momentach szczegdlnego obcigzenia, takich jak
hospitalizacja czy pogorszenie wynikéw leczenia. Jest to naturalna czesS¢ procesu
uczenia sie zycia z chorobg przez ktéry przechodzi caty system rodzinny.

Etap zaprzeczania jest pierwszym etapem, ktéremu
czesto towarzyszy unikanie myslenia o chorobie,
izolacja oraz nadzieja na samoistng poprawe stanu
zdrowia (np. “to niemozliwe, zeby moje dziecko byto
az tak chore”). Ten etap petni funkcje ochronng — daje
przestrzen na opanowanie emocji i stopniowe
mobilizowanie zasobéw potrzebnych do radzenia
sobie z choroba.

Etap gniewu i frustracji wynika z uswiadomienia
sobie wptywu choroby na zycie oraz mozliwych
ograniczen i zmian. Moze wigza¢ sie z poczuciem
niesprawiedliwosci i buntem (np. dlaczego wtasnie
moje dziecko?")

Etap ,targowania si¢” pojawia sie jako “negocjowanie
z rzeczywistoscig”. Wiaze sie z nadziejg, ze zmiana
stylu 2zycia Ilub S$ciste przestrzeganie zalecen
medycznych przywréci zdrowie, np. “Jesli bede scisle
przestrzega¢ zalecen, choroba ustgpi”. Wynika on z
pragnienia przywrdécenia poczucia kontroli.
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Etap depresji przynosi konfrontacje z poczuciem straty (zdrowia i planéw na
przyszto$¢). Jednakze nastréj depresyjny nie jest “przypisany” tylko do tego stadium,
poniewaz moze pojawi¢ sie juz w pierwszym etapie. Depresja i zal sg normalne, gdy
traci sie wszystko, co byto znane i bezpieczne do tej pory. Na tym etapie czesto szuka
sie gtéwnie mozliwosci wyrazenia zalu.

Etap akceptacji to moment, w ktérym pacjent i rodzina ucza sie funkcjonowania z
chorobg jako nowym elementem zycia. Jest ostatnig z wymienionych faz.

Reakcje takie jak zaprzeczenie, zto$¢, smutek czy poszukiwanie sposobdéw poradzenia
sobie z sytuacjg sa naturalng odpowiedzig na doswiadczenie straty. W procesie tym
uczestniczy nie tylko osoba chorujgca, ale czesto takze jej bliscy, dlatego wazne jest,
aby zaréwno pacjent, jak i rodzina dali sobie przestrzen na przezywanie réznych
emocji i stopniowe oswajanie sie z nowa sytuacja.

Wiele os6b z czasem dochodzi do pewnej formy akceptacji choroby, jednak dla wielu
— zwtaszcza na poczatku — sama mys$l| o ,zaakceptowaniu” choroby moze wydawac sie
bardzo trudna, a nawet abstrakcyjna. Warto pamietac, ze proces adaptacji nie zawsze
oznacza petng zgode emocjonalng na to, co sie wydarzyto. Czesto polega raczej na
stopniowym uczeniu sie zycia z chorobg i odnajdywaniu sposobdéw funkcjonowania w
zmienionej rzeczywistosci.
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Rodzina w obliczu

Zmian

Choroba przewlekta dotyka nie tylko dziecka, lecz catego systemu rodzinnego.
Codzienno$¢ zaczynaja wyznacza¢ wizyty lekarskie, badania, terapie oraz
niepewnos$¢ jutra. Rodzice stajg przed koniecznoScig przyswojenia ogromnej iloSci
informacji medycznych, podejmowania waznych decyzji dot. leczenia, organizowania
zycia wokot terapii i opieki. A przy tym jeszcze starajg si¢ wspiera¢ swoje dziecko
emocjonalnie. W nattoku obowigzkéw tatwo zapomnie¢ o wtasnych potrzebach, relaciji
matzenskiej/partnerskiej czy potrzebach zdrowego rodzenstwa. Rodzice czesto
wchodzg w tryb przetrwania, co moze prowadzi¢ do utraty poczucia siebie — jako
rodzica, partnera i cztowieka. Nietrudno réwniez ulec poczuciu winy i myslom, ze robi
sie zbyt mato, ze mozna byto wczesniej dostrzec pierwsze objawy, ze nie zawsze
starcza sit.

W tej sytuacji tatwo jest zatraci¢ perspektywe rozwoju — zaréwno dziecka, jak i catej
rodziny - skupiajac si¢ jedynie na przetrwaniu kolejnego dnia.

| chociaz w/w zachowania sg automatyczng reakcja na trudng, nowa sytuacje,
poniewaz w naturalny sposéb potrzeby dziecka stajg sie absolutnym priorytetem, to
jednak trzeba zaznaczy¢, iz dtugotrwate pomijanie wtasnego odpoczynku, emocji czy
wsparcia prowadzi do przecigzenia, wypalenia opiekuriczego, a nawet depresji.

Jednym z kluczowych elementéw radzenia sobie z choroba jest nie tylko zapewnienie
wsparcia emocjonalnego dziecku, ale takze rodzicom. W koricu to wtasnie rozwgj,
poszukiwanie rownowagi i sensu w trudnych doswiadczeniach, jest warunkiem
utrzymania dobrostanu psychicznego i jakosci zycia .

Zadanie dofinansowane ze $rodkéw
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Rodzic - zasada maski

tlenowej

Niezaleznie od tego, z czym mierzg sie dzieci, to wtasnie rodzice sg najblizszym
systemem emocjonalnym dla dziecka, jego zZrédtem bezpieczenstwa i wzorcem do
radzenia sobie z trudnosciami. Spoczywa wigec na nich duza odpowiedzialnos$¢,
dlatego, jesli opiekunowie nie sg zaopiekowani, trudno bedzie im wspiera¢ swoje
dziecko w sposéb konstruktywny.

Kiedy pojawia sie diagnoza i trzeba sprosta¢ nowej rzeczywistos$ci, rodzice czesto
zadajg sobie pytanie, jak odnalezé tyle sity. Nikt z nas nie jest nieomylny,
samowystarczalny czy wszechmogacy, dlatego rowniez “sita” w kontek$cie radzenia
sobie z chorobg nie polega na byciu ,niezniszczalnym”. To odporno$¢ psychiczna,
wytrzymatos$¢ i determinacja, ktére rodza sie z umiejetnosci dbania o swoje zasoby —
matymi krokami, konsekwentnie i bez poczucia winy.

Jednak jak mozna zadbac o siebie i swoje zasoby w praktyce?

Warto przytoczy¢ zasade maski tlenowej, ktéra w psychologii odnosi sie do metafory
znanej z instrukcji bezpieczernstwa w samolocie: najpierw zat6z maske sobie, potem
dziecku. Dlaczego w takiej kolejnosci? Jezeli sprébujesz zaktadac¢ maske najpierw
dziecku, jest duza szansa, ze nie uratujesz nikogo. W konteks$cie rodzica dziecka z
chorobg przewlekta oznacza to konieczno$¢ dbania o wtasne zasoby psychiczne i
fizyczne, aby méc skutecznie wspierac¢ dziecko.

Zadanie dofinansowane ze $rodkéw
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Z perspektywy psychologicznej ,maska tlenowa” oznacza:

1.Regulowanie wtasnych emocji — rodzic ma prawo do odczuwania wszystkich
emocji, ma prawo do gorszych momentdw i kryzyséw, do chwil zwatpienia, do
przechodzenia poszczegdlnych etapéw akceptacji choroby dziecka... Lek, ztosé,
zal, zazdro$¢ wobec ,zdrowych” rodzin, bezradno$¢ — to naturalne, ludzkie
reakcje. Préba bycia zawsze silnym czesto prowadzi do przecigzenia. W
codziennos$ci rodzicéw odnalezienie réwnowagi emocjonalnej moze by¢
wyzwaniem. Emocje ktére towarzysza czesto sg ztozone i ulegaja ciggtym
zmianom. Dlatego wazne jest, aby rodzice poswiecili czas na refleksje nad swoimi
uczuciami. Uznanie i nazywanie wtasnych emocji — zamiast ich ttumienia!

Co pomaga:
» nazwanie emocji - zmniejsza ich intensywno$¢ i pozwala odzyskac¢ poczucie kontroli
» samorefleksja — zatrzymanie sie na chwile, by sprawdzi¢ swoje reakcje
prowadzenie dziennika emocji - zapisywanie co czujesz i co wywotato emocje
» rozmowa z zaufang osobg,
» wsparcie psychologa,
» grupy wsparcia dla rodzicéw w podobnej sytuacji

2.Pozwolenie sobie na odpoczynek - nawet 10-20 min dla siebie w ciggu dnia moze
by¢é pomocne, nie musi to by¢ koniecznie weekend w spa czy tygodniowy urlop,
czasem spokojna kawa bez telefonu i innych bodzcéw moze przynies¢ wyrazna

ulge.

3.Dbanie o podstawowe potrzeby - czyli sen (jako$ciowy sen w ciggu nocy lub
nawet krétkie drzemki, jezeli nie ma innej mozliwos$ci), odzywianie i nawadnianie
(regularne i odzywcze positki dajg energie bez ktérej ciezko jest funkcjonowad)

4.Budowanie sieci wsparcia - rodzice czesto czujg, ze ,muszg dac rade sami”, by¢
niezniszczalni i wszechmocni. Tymczasem wsparcie jest jednym z kluczowych
czynnikéw chronigcych przed wypaleniem. Juz sama mozliwo$¢ rozmowy z osoba
zaufang, ktéra stucha bez oceniania i oferuje zrozumienie oraz wsparcie, moze
przynies¢ ulge i pomdc dostrzec nowe perspektywy. Moze to byc:
partner/partnerka, dalsza rodzina, przyjaciele, fundacje i organizacje np. non -
profit wspierajace rodziny dzieci chorych, grupy wsparcia lub fora w mediach
spotecznosciowych, pomoc specjalistow, np. psychologa. Prosba o pomoc nie
jest oznaka stabosci — to wazny element dbania o siebie i swoje zasoby w
wymagajacej sytuacji.
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5.rezygnacja z perfekcjonizmu - choroba przewlekta dziecka wywraca Swiat do gory
nogi. Tracac kontroleg, prébujemy odzyskac jg czesto poprzez prébe kontrolowania
absolutnie wszystkiego i skrajny perfekcjonizm. Zapominamy jednak, ze przeciez
nie da sie kontrolowa¢ wszystkiego. Préby bycia idealnym rodzicem prowadza
jedynie do wyczerpania. Warto zada¢ sobie pytania: Czy to naprawde musi by¢
zrobione perfekcyjnie, czy wystarczy ,wystarczajgco dobrze"? Czy zrobione na
50% nie jest lepsze niz niezrobienie czego$ w ogdle? Nie chodzi o to, aby by¢
rodzicem idealnym, ale o to aby by¢ ,wystarczajgco dobrym rodzicem” — takim,
ktdry jest troskliwy, obecny i uwazny, ale takze ma prawo do popetnienia bteddw i
bycia ... po prostu cztowiekiem.

6.budowanie “mikro-zasobodw sity” - sita czesciej buduje sie z drobnych elementdw,
a nie przychodzi w wielkich przetomach:

=P poczucie sensu (,To, co robie, ma znaczenie dla mojego dziecka i naszej rodziny”;
,Dbam o zdrowie mojego dziecka najlepiej, jak potrafie w tym momencie”)

=P duchowosé lub praktyki uwazno$ci, bardzo przydatne sa tez regularnie stosowane
techniki relaksacyjne

= celebrowanie, a przede wszystkim zauwazanie matych sukceséw (kolejna wizyta,
lepszy wynik, spokojniejszy dzieri, mniejsza intensywnos$¢ objawow itp.),

=) kontakt z naturg - nawet 5 min spaceru dla “spokojniejszej gtowy”

=) poczucie wptywu i sprawczosci— nawet w matym zakresie (przydatne narzedzie -
zréb burze mdézgu i wypisz co mozesz w zyciu kontrolowad, a na co nie masz
wptywu, nastepnie sprobuj skupic sie na tym, na co masz realny wptyw i jak
mozesz to rozwijac, nawet jezeli to sg mikro zmiany) - skupiajac sie na
“zamknietych drzwiach”, nie zauwazasz innych, otwartych drzwi.

Kilka czy kilkanascie mikro-zasobdéw tworzg odpornos¢ psychiczng i daja site, ktéra nie
polega na braku tez, braku trudnych emocji czy byciu perfekcyjnym. Polega na tym, ze
mimo trudnos$ci codziennie sie wstaje i idzie dalej. A zeby moéc iS¢ dtugo, trzeba
czasem przystanac¢ i odpoczac.

Dbanie o siebie nie jest wigc egoizmem — jest podstawowym warunkiem diugofalowej,
madrej opieki.
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Partnerstwo - czyli ochrona

relacji matzenskiej/partnerskiej

Choroba dziecka moze wptywaé na dynamike i jako$¢ relacji partnerskiej. W wielu
rodzinach jest to doswiadczenie, ktére stawia zwigzek przed duzymi wyzwaniami.
Partnerzy moga réznie radzi¢ sobie ze stresem — jedna osoba moze potrzebowad
rozmowy i blisko$ci, druga dziatania lub chwili wyciszenia. Takie réznice sg naturalne i
same w sobie nie muszg oznaczad, ze ktdrejs ze stron mniej zalezy na relacji.

W okresie choroby dziecka czesto zdarza sie takze, ze wigekszoS¢ energii i uwagi
rodzicéw koncentruje si¢ na potrzebach chorego dziecka, a dbanie o relacje
partnerska schodzi na dalszy plan. Warto jednak pamietacd, ze relacja partnerska —
podobnie jak kazda bliska relacja — potrzebuje czasu, uwagi i troski, aby mogta
pozostac Zrédtem wsparcia dla obojga partneréw.

Co wiec moze by¢ pomocne w ochronie relacji partnerskiej?

=P regularne rozmowy — nie tylko o leczeniu, nie tylko o obowigzkach, nie tylko o
dzieciach, ale o tym, co czujecie jako partnerzy, choc¢by 10-15 min dziennie

=P brak rywalizacji “w poswigceniu” - walka na argumenty ,kto ma trudniej”
prowadzi donikad, warto sobie przypominad, ze partnerzy sg po tej samej
stronie

=l zauwazanie i docenianie tego, co robi partner - komunikowanie tego

=P planowanie matych momentoéw tylko dla siebie - wspdlne obejrzenie filmu,
krotki spacer, wspdélna kawa, rozmowa— bez poczucia winy

=) szanowanie réznic w przezywaniu (o ile sg one konstruktywne i nie sg
krzywdzace) - jedno moze ptakad, drugie organizowac. To dwa sposoby

radzenia sobie, a nie brak zaangazowania

= podziat obowigzkéw i zadari — pozwala unikng¢ jednostronnego przeciazenia, a
takze chaosu, czy poczucia niesprawiedliwosci

mlp szczera i asertywna rozmowa - komunikat “ja” zamiast oskarzeri (np. “ ty
zawsze, ty nigdy...”, komunikacja wprost swoich emociji i potrzeb

=P otwarto$c¢ na to co méwi partner — bez oceny

= rozmowa ktdra nie jest oparta na krzywdzacych druga strone komunikatach

Zadanie dofinansowane ze $rodkéw
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= proszenie o pomoc wczesniej, nie dopiero w kryzysie - rozmowa z terapeuta
par moze by¢ wsparciem, nie oznaka porazki.

Relacja partnerska to fundament bezpieczernstwa catej rodziny. Dbajgc o nig, nie
odbieracie nic dziecku — przeciwnie, wzmacniacie jego poczucie stabilnosci. Silna
relacja dorostych = poczucie stabilnosci i bezpieczenstwa dziecka.
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Rodzenstwo, czyli o

rownowadze uwagi

Kazdy rodzic chce by¢ obecny dla wszystkich swoich dzieci w réwnym stopniu.
Jednak choroba jednego z nich czesto sprawia, ze ta réwnowaga staje sie trudna do
utrzymania, przez co (przewaznie nieintencjonalnie) rodzeristwo dziecka z choroba
przewlekta zaczyna przezywaé chorobe ,po cichu”, staje sie “niewidzialne” dla reszty
otoczenia (“syndrom szklanego dziecka”), poniewaz cata uwaga i zasoby bliskich
koncentruja sie na dziecku z choroba. Rodzenstwo moze czuc lek, zazdrosé, poczucie
winy, zto$¢, nadmierng odpowiedzialno$é, pominigcie czy presje, zeby by¢ dzieckiem
idealnym, “bezproblemowym”. Nie zawsze o tym mdwig, a czasami nie potrafigc
znaleZz¢ odpowiednich stéw, wyrazaja swoje uczucia w sposéb nieefektywny, np.
zachowaniami agresywnymi. Dlatego réwniez potrzebujg Swiadomej uwagi dorostych.

Co moze by¢ pomocne ?:

=P indywidualny czas — nawet 15-20 minut tylko dla niego, bez rozméw o chorobie, w
skupieniu i uwaznosci na to, o czym méwi dziecko, podazaniu za jego tematami

=) otwarte rozmowy o sytuacji — dostosowanie informacji do wieku, odpowiadanie na
pytania szczerze

=P nazywanie i normalizowanie pojawiajacych sie emocji — np. ,Masz prawo czué
smutek/lek/zazdrosc¢”, ,Rozumiem, ze mozesz czu¢ zto$é, ze znowu jedziemy do
szpitala”. Traktowanie wszystkich emocji jako naturalnych i waznych oraz
pomaganie dziecku w ich rozumieniu i przezywaniu. W razie potrzeby korygowanie
zachowania, a nie samej emocji (np. ztos¢é jest naturalng emocja, ale uderzenie
kogo$ pod jej wptywem nie jest w porzadku; zto§¢ mozna wyrazac i regulowac w
inne, bezpieczne i niekrzywdzgce sposoby).

= rodzeristwo nie jest ,drugim rodzicem” — pomaganie jest w porzadku, ale
odpowiedzialnoS¢ za opieke i leczenie nalezy do dorostych

m)p» docenienie i zauwazenie — nie tylko za ,dzielno$¢”, ale za codzienne sprawy,
indywidualne sukcesy, wysitek

= chronienie jego Swiata — szkota, pasje, przyjaznie. To daje rodzeristwu poczucie
integralnosci i normalnosci.

Rodzenstwo nie potrzebuje idealnych rodzicow. Potrzebuje poczucia, ze w tej
wymagajgcej sytuacji wcigz jest widziane, wazne i kochane tak samo.
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Jak odnalez¢ na nowo

rownowage jako rodzina?

Bazujac na wczesniejszych rozdziatach, wiemy juz, ze rownowaga nie oznacza braku
trudnych emociji, a sita nie oznacza braku tez czy momentéw zwatpienia. | zadnego z
tych procesow nie powinniSmy traktowacé zero-jedynkowo. Czasem réwnowagag jest
po prostu kolejny dzien przezyty najlepiej, jak sie potrafi. Czasem sitg jest umiejetnosc¢
proszenia o pomoc.

Réwnowaga po diagnozie nie oznacza powrotu do ,starego zycia”. To raczej stworzenie
nowej codziennos$ci, w ktorej jest miejsce i na leczenie, i na zwykte zycie.

W tej nowej codziennos$ci, mimo trudnos$ci i ograniczen, rodzina moze takze
odnajdywac sposoby na wzmacnianie wiezi i bycie blizej siebie.

Co pomaga:

= akceptacja choroby — lub stopniowe m)» dzielenie si¢ odpowiedzialnos$cig - jasny

oswajanie sie z nowa rzeczywistoscig —
u czesci oséb pomaga w budowaniu
nowej codziennos$ci zamiast ciggtego
zmagania sig z tym, czego nie da sig juz
zmienic. Proces ten jest jednak bardzo
indywidualny i nie u kazdego wyglada
tak samo. Nie zawsze oznacza petna
zgode emocjonalng na chorobe —
czesto jest raczej stopniowym
uczeniem sig zycia w zmienionych
warunkach.

= redefinicja normalnosci - nowa

z 2z

“normalnos$c” jest inna, ale nie musi by¢
gorsza, redefinicja wptynie pozytywnie
na odpuszczenie gonienia za tym, co
byto i jest nieosiggalne, a jednoczesnie
budowanie przysztosci, ktéra mimo
choroby, moze by¢ réwniez
satysfakcjonujaca

=) wprowadzenie rytmu dnia - state pory,

mate rytuaty (np. wspdlna kolacja,
wieczorne czytanie, uktadanie puzzli)
dajg poczucie bezpieczenstwa i statosci
w nieprzewidzianym Swiecie

podziat zadan zmniejsza chaos i
napiecie

mp pozostawianie miejsca na codziennos¢
niezwigzang z chorobg i leczeniem -
Swietowanie urodzin, wyjscie do kina,
wspodlny aktywnos$¢ — choroba jest i
bedzie elementem zycia, ale nie
powinna stac sie jedynym tematem
zycia; takie chwile moga dodac
stabilnosci w trudnych momentach

= Swietowanie sukceséw (tych matych i
tych wigkszych) - to réwnowazenie
perspektywy, a nie zaprzeczanie
problemom

= regularne i otwarte rozmowy o tym, co
dziata, a co nie i dlaczego

=) proszenie o pomoc bez wstydu

Nowa réwnowaga rzadko bywa doskonata
— pomiedzy bielg a czerniag rozcigga sie
przeciez cate spektrum szarosci. A jednak
moze by¢ na tyle dobra, by w obliczu
trudnosci wcigz wzmacnia¢ blisko$¢é, sens
i poczucie bycia razem.
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Podsumowanie

Choroba przewlekta wigze sie z wieloma zmianami i trudnoSciami oraz
przeformutowaniem zycia, ale odpowiednie wsparcie, dbanie o psychike i Swiadome
budowanie codziennych nawykéw moga sprawié, ze zycie mimo choroby stanie sig
bardziej stabilne i satysfakcjonujace. Dlatego warto skupi¢ si¢ na dobrostanie catej
rodziny (zaréwno wspdlnie, jak i indywidualnie) oraz dbaé¢ o jej rozwdj, nie
koncentrujac sie wytacznie na trudnosciach zdrowotnych. Choroba jest czeScia zycia,
nie da sie temu zaprzeczyc, ale nie musi by¢ catg jego definicja!
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Natalia Wysztygiel

Jestem psychologiem, dietetykiem klinicznym oraz
psychodietetykiem. Ukonczytam jednolite, piecioletnie
studia magisterskie z psychologii na Uniwersytecie
Kardynata Stefana Wyszynskiego w Warszawie, studia
licencjackie z dietetyki na Uczelni Spoteczno-Medycznej w
Warszawie oraz studia podyplomowe z psychodietetyki.
Aktualnie jestem w trakcie 4 -letniej Szkoty Psychoterapii
Poznawczo-Behawioralnej w Centrum CBT EDU w
Warszawie.

Doswiadczenie zawodowe zdobywatam podczas licznych
praktyk i stazy, m.in. w Szpitalu Wolskim, Fundaciji

Terapeutyczna, Stowarzyszeniu Pro Civium, w Klinice
Pediatrii, Zywienia i Choréb Metabolicznych IPCZD, a takz" |
pracujac w Osrodku Leczenia Zaburzern Odzywiania Ot'f € e
oraz w Placéwce Opiekunczo-Wychowawczej. Prowadzitam
rowniez zajecia dydaktyczne z zakresu ,Terapii zaburzen

odzywiania” na Uczelni Spoteczno-Medyczne] w Warszawie.
Aktualnie pracuje w m.in. w Poradni Psychologiczno -
Dietetycznej ALMOND oraz tworze w mediach
spotecznosciowych edukacyjng i bezpiecznag przestrzen pod
nazwag ,Dietopsychologicznie”, gdzie dziele sie rzetelna
wiedzg z obszaru psychologii i zdrowia.
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O Fundacji Nie Widaé Po Mnie

Fundacja Nie Wida¢ Po Mnie zrodzita sie z potrzeby przetamywania tabu i
gtoSnego modwienia o zdrowiu psychicznym Polakdéw i problemach, takich jak
depresja, uzaleznienia, leki i fobie. Wierzymy, ze odpowiednia psychoedukacja i
zwigkszanie Swiadomosci jest istotnym elementem profilaktyki zdrowotnej,
ktéra pozwoli w przysztosci zmniejszyé ryzyko zaburzen psychicznych i
zahamuje tendencje wzrostowg zapadalnosci na tego typu choroby, ktdrych
konsekwencje odczuwajg pacjenci, rodzina i caty system opieki zdrowotnej.

Swoje dziatania kierujemy do réznych grup wiekowych oraz zawodowych.
Odkrywamy czynniki zwiekszajgce prawdo-podobienristwo zaburzen, a takze
uczymy, jak to zagrozenie zmniejszac. Realizujemy programy psychologicznej
pomocy dla oséb dorostych w kryzysie. Troszczymy sie tez o senioréw.

Troskg otaczamy tez dzieci i miodziez. Wirtualna rzeczywistosc,
deprecjonowanie zycia ,w realu”, samotnos¢, rosngca depresja, uzaleznienia od
substanciji i czynnosci, cyberprzemoc — to tylko kilka z listy problemdéw, ktére
pietrza sie dzi§ przed mtodymi ludZmi.

Programy psychoedukacyjne kierujemy tez do medykdéw, ktérzy w sposéb
szczegdblny zagrozeni sa zaburzeniami typu depresja, uzaleznienia, leki, zespot
stresu pourazowego czy wypalenie zawodowe. Wierzymy, ze odczarowanie
heroizmu w zawodach ochrony zdrowia pozwoli wielu medykom przetamad
strach przed witasciwg terapig, a to wptynie na jako$S¢ ustug i poprawi
funkcjonowanie catego systemu.

Wiecej informacji o naszych programach i podejmowanych dziataniach
dostepnych jest na naszej stronie internetowej www.niewidacpomnie.org
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