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Jestem kims wiecej niz pacjentem

Jak podczas leczenia zachowac poczucie siebie i kawalek
7Zwyczajnego zycia?

Material dla pacjentow hematoonkologicznych i ich bliskich

Choroba zmicnia wiele

Diagnoza ileczenie moga sprawic, ze rozmowy, kalendarz i codzienno$¢ zaczynajg krazy¢ wokat
choroby. Mozesz mie¢ wrazenie, ze inni widzg w Tobie przede wszystkim pacjenta. Nadal jednak
jeste$ osoba z wlasna historig, wartosciami, relacjami i zainteresowaniami.

Nie musisz bye ,jak dawniej”

Zachowanie poczucia siebie nie oznacza udawania, ze nic sie nie zmienilo. Czasem oznacza
znalezienie mniejszej, spokojniejszej albo innej formy tego, co nadal jest dla Ciebie wazne.

Co moze zostac przy Tobie?
O
O
)
O
O
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Choroba jest czes$cia Twojego zycia, ale nie musi stac sie jedynym sposobem, w jaki widzisz siebie i w jaki widzg Cie
inni.

Twoje wartosci, przekonania i sposob patrzenia na §wiat
relacje i osoby, ktdre sa dla Ciebie wazne
zainteresowania, humor i ulubione tematy

decyzje, ktore nadal chcesz podejmowac samodzielnie
male rytualy i elementy zwyczajnej codziennosci

prawo do rozmow, ktdre nie dotycza leczenia
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Role, ktore nadal sg moje

Leczenie moze ograniczy¢ aktywnos¢, zmienic¢ podzial obowiazkéw albo czasowo odebraé czesc¢
samodzielnos$ci. Nie oznacza to, ze wcze$niejsze role znikajg. Moga by¢ realizowane inaczejiw
mniejszym zakresie.

1. Nazwij (o, co jest dla Ciebie wazne

Nie musisz zachowywac¢ wszystkich rél naraz. Wybierz jedna lub dwie, ktére najbardziej pomagaja Ci czué, ze nadal
jestes soba.

2. Oddziel role od liczby obowigazkow

Bycie rodzicem, partnerem, przyjacielem czy czlonkiem zespotu nie zalezy wylgcznie od tego, ile zadan wykonujesz.
3. Znajdz mniejsza forme uczestnictwa

Krotka rozmowa, wspdlna decyzja albo kilka minut ulubionej aktywnosci moga by¢ wystarczajace na dany dzien.
4. Powiedz bliskim, co cheesz zachowac

Pomoc nie musi oznacza¢ przejecia wszystkiego. Mozesz wskaza¢ sprawy, w ktérych nadal chcesz uczestniczy¢ lub
decydowac.

5. Pozwol sobie zmieniac plan

To, co jest mozliwe dzisiaj, jutro moze by¢ zbyt trudne albo znéw dostepne. Zmiana decyzji nie jest porazka.

Ta sama rola -inna forma

Wazna rola Mozliwa, mniejsza forma

Rodzic / opiekun krétka rozmowa, wspdlna bajka lub udzial w jednej decyzji dotyczacej dziecka
Partner / partnerka wspodlna kawa, serial, chwila bliskos$ci albo temat niezwigzany z leczeniem
Przyjaciel / przyjaciolka wiadomos¢ glosowa, krotki telefon lub kontakt w ustalonym czasie

Praca / nauka kontakt w uzgodnionym zakresie, bez presji utrzymywania dawnego tempa
Pasja / zainteresowanie stluchanie, czytanie, ogladanie, planowanie albo krétka wersja aktywnosci

Nie musisz udowadniag, Ze potrafisz wszystko tak jak wczesniej. Wybierz jedna rzecz, ktéra dzi$ przypomina Ci, kim jeste$ poza choroba.
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Nie kazda rozmowa musi dotycezyc choroby

Bliscy czesto pytaja o wyniki i samopoczucie, bo sie troszczg. Ciggle odpowiadanie na te same pytania
moze jednak sprawi¢, ze diagnoza staje sie gldownym tematem kazdego kontaktu. Masz prawo
decydowad, kiedy chcesz rozmawiac o leczeniu, a kiedy potrzebujesz zwyczajnej rozmowy.

Mozesz powiedzieé:

* ,Dzisiaj nie chce rozmawia¢ o leczeniu. Opowiedz mi, co u Ciebie.”

* ,Zapytaj najpierw, czy mam dzi$ przestrzen na rozmowe o zdrowiu.”

* ,Najwazniejsze informacje przekaze jedna osoba. Nie mam sity powtarzac ich kazdemu.”
* ,Chetnie pobede z Tobg, ale bez pytan o wyniki.”

* ,Nie musisz omija¢ choroby, ale nie chce, zeby byla jedynym tematem.”

Kiedy potrzebuje...

Kiedy potrzebuje... Moge powiedziec...

Zwyczajnej rozmowy ,Porozmawiajmy dzi$ o czyms, co wydarzylo sie u Ciebie.”

ciszy »,Nie mam teraz sily na rozmowe. Twoja obecno$c bez pytan tez mi pomaga.”
krotkiego kontaktu »,Napisz wiadomos¢. Odpowiem wtedy, kiedy bede mie¢ przestrzen.”
ograniczenia pytan ,Podziele sie tym, co chce przekazac. Prosze, nie dopytuj o szczegoly.”
kontaktu przez jedna osobe »Aktualne informacje bedzie przekazywac jedna wskazana osoba.”

Prosty sposob kontaktu

ustalcie jedna osobe przekazujaca najwazniejsze informacje

wybierz wiadomo$¢ zamiast telefonu, gdy rozmowa jest zbyt meczaca
ustal dzien lub pore, kiedy kontakt jest dla Ciebie najlatwiejszy
powiedz bliskim, zZe brak odpowiedzi nie oznacza odrzucenia

O o oo
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/Zwycezajnosc w wersji mozliwej na dzis

Nie wszystko, co bylo wazne przed choroba, musi znikngc¢. Czasem trzeba zmieni¢ czas, forme, miejsce
albo tempo. Nie chodzi o nadrabianie zycia ani ignorowanie ograniczen, lecz o zachowanie matych
elementdéw, ktére daja poczucie cigglosci.

Zanim zrezygnujesz, zapytaj siebie:

O O o o

Czy jest to bezpieczne i zgodne z z

Czy musze z tego calkiem zrezygnowac, czy moge zrobi¢ mniej?
Czy moge zmienic¢ forme na spokojniejsza, krotsza albo zdalna?
Czy kto$ moze pomdc mi w przygotowaniu lub towarzyszy¢?

aleceniami zespotu medycznego?

Moja mniejsza wersja waznej rzeczy

To, co jest dla mnie wazne

Mniejsza lub inna forma

Czego potrzebuje?

Kontakt z bliskimi

Zainteresowanie / hobby

Udzial w zyciu rodziny

Ruch lub wyj$cie z domu

Duchowo$¢ / chwila ciszy

Praca, nauka lub wolontariat

Co nadal jest czescia mnie?

Nie szukaj idealnej odpowiedzi. Zapisz pierwsze rzeczy, ktére przychodza Ci do glowy.

Obszar

Moja odpowiedZ

Osoby, przy ktérych czuje sie soba

Tematy, o ktérych lubie rozmawiaé

Rzeczy, ktére nadal chce wybiera¢ samodzielnie

Zainteresowanie lub rytual, ktéry chce zachowaé

Jedna rola, ktora jest teraz dla mnie wazna

Jedna rzecz niezwiazana z leczeniem, na ktéra czekam
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O projekceie

Material powstal w ramach projektu
»HelpDesk Wsparcia Psychologicznego dla Pacjentéw Hematoonkologicznych i Ich Bliskich”,
realizowanego przez FORES we wspoéipracy z Fundacja DKMS.

Material ma charakter edukacyjny i wspierajacy. Nie zastepuje konsultacji lekarskiej, psychologicznej
ani indywidualnych zalecen zespotu medycznego.

Kiedy warto poszukac¢ wsparcia?

masz poczucie, ze choroba calkowicie odebratla Ci to, kim jestes
wycofujesz sie ze wszystkich relacji i rzeczy, ktére wcze$niej bylty wazne
nic nie daje Ci chocby krétkiego poczucia zainteresowania lub ulgi
wstyd, lek albo smutek utrudniajg sen i podstawowe funkcjonowanie
czujesz si¢ wylacznie ciezarem albo osoba definiowana przez chorobe

O 0O o oo

W takiej sytuacji porozmawiaj z psychologiem, psychoonkologiem lub skontaktuj sie z HelpDeskiem FORES. Nie
musisz czekad, az trudnos$c stanie sie kryzysem.

Gdzie szukac wsparcia?
HelpDeski Telefon Wsparcia FORES

Telefon: 537 364 649 | Godziny: 9:00-13:00 oraz 16:00-20:00
E-mail: fundacja@centrumfores.org | www.centrumfores.org

Bezplatna Infolinia Onkologiczna: 800 190 590 - catodobowo, 7 dni w tygodniu.
W sytuacji bezposredniego zagrozenia zycia lub zdrowia zadzwon pod numer 112.

Zrodla informacji:

1. Fundacja DKMS - Dla Pacjenta
https://www.dkms.pl/pacjent

2. Fundacja DKMS - Bezptatna pomoc psychologiczna
https://www.dkms.pl/dawka-wiedzy/o-programie-wsparcia-pacjentow/bezplatna-pomoc-psychologiczna

3. Narodowy Portal Onkologiczny - Pomoc psychologiczna
https://onkologia.pacjent.gov.pl/pl/pacjent/wsparcie-i-pomoc/pomoc-psychologiczna

4. National Cancer Institute - Keep Up with Your Daily Routine
https://www.cancer.gov/about-cancer/coping/day-to-day/daily-routine

5. National Cancer Institute - Adjustment to Cancer: Anxiety and Distress
https://www.cancer.gov/about-cancer/coping/feelings/anxiety-distress-hp-pdq

6. National Cancer Institute - Changes for the Family
https://www.cancer.gov/about-cancer/coping/adjusting-to-cancer/changes-for-family

7. Macmillan Cancer Support - Cancer and loss of confidence
https://www.macmillan.org.uk/cancer-information-and-support/impacts-of-cancer/loss-of-confidence-and-cancer




