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/ROZUMIENIE ZDROWIA

EMOCJONALNEGO | PSYCHICZNEGO

Otrzymywanie diagnozy medycznej

zmieniajacej zycie

Gdy otrzymujemy powazng i zmieniajaca zycie diagnoze
medyczng, zawsze dochodzi do szeroko zakrojonej reakgji
emocjonalnej - poczawszy od szoku i smutku po ztos¢

i frustracje, a takze wszelkie emocje pomiedzy. Nikogo
doswiadczenia nie sg takie same i nie istnieje zadna okreslona
prawidtowa reakcja emocjonalna ani mechanizm radzenia
sobie z emocjami, ktore odczuwamy. Wazne jest, aby mierzy¢
sie ztym, co czujemy i szuka¢ wsparcia w radzeniu sobie

z emocjami, a takze dba¢ o swoje zdrowie psychiczne, ktére
jest réownie wazne jak zdrowie fizyczne. Zmiany w opiece

i objawach beda sie utrzymywac i wazne jest uczenie sie,

jak radzi¢ sobie z emocjonalna strong zarzadzania diagnoza
medyczng, taka jak rdzeniowy zanik miesni (SMA). Niniejsza
broszura zawiera oméwienie kwestii zdrowia psychicznego

i emocjonalnego dla oséb z SMA lub oséb, ktore opiekuja

sie 0sobg z SMA, a takze strategii wsparcia i radzenia sobie

Czym jest zdrowie
emocjonalne i zdrowie
psychiczne?

Istnieja rozne definicje tych terminow.
W niniejszej broszurze terminy te
rozumiemy w nastepujacy sposob:

+ Zdrowie psychiczne odnosi sie do
sposobu odbierania informagcjiiich
przetwarzania. Jest to rezultat naszego
dobrostanu emocjonalnego, psychicznego
i spotecznego. Sprawy te mozemy okresli¢
facznie jako ,sprawy umystowe”.

Zdrowie emocjonalne to sposéb, w jaki
zarzadzamy emocjami i wyrazamy je. W
odréznieniu do kwestii zwigzanych ze
zdrowiem psychicznym, sprawy te mozemy
okreslac tacznie jako,,sprawy sercowe”

z trudnosciami.

Oba zagadnienia sg ze sobg powigzane. Nasze
zdrowie psychiczne ma wplyw na nasze
samopoczucie emocjonalne. Dziata to rowniez
w druga strone. Ponadto, nasze zdrowie
emocjonalne i psychiczne moze zmieniac sie
w zaleznosci od tego, co w danym momencie
przechodzimy w swoim zyciu.

Przewlekta choroba i jej wpltyw na zdrowie psychiczne i emocjonalne

To zadna tajemnica, ze radzenie sobie z chorobami
przewlektymi moze réwniez wptywa¢é na zdrowie
psychiczne. Ciggte doswiadczanie objawéw choroby,
ktéra nie ustepuje, moze powodowac uczucie ztosci,
przygnebienia, frustracji i wiele innych. Gtéwna
przyczyna tego jest oczywisty brak kontroli, z ktérym
wigze sie choroba przewlekta dla oséb nia cierpigcych
i ich rodzin. Jest wiele kwestii, ktére z uwagi na chorobe
znajduja sie poza kontrolg chorego. Nierzadko zdarza
sie, aby osoby majace do czynienia z przewlektymi
problemami zdrowotnymi borykaly sie réwniez

z uczuciem leku i/lub depresja.

Dobra wiadomoscia jest to, ze obie strony problemu
mozna leczy¢ i kontrolowac, uzyskujac profesjonalng
opieke i wsparcie innych. Jednym ze sposobdéw na lepsze

radzenie sobie z tymi wyzwaniami jest poszukiwanie
grup wsparcia online lub lokalnie. Inne osoby, u ktérych
wystepuja podobne objawy, jak Ciebie, moga udzieli¢
wsparcia poprzez stuchanie, umozliwienie poréwnania
swoich doswiadczen i dzielenie sie strategiami radzenia
sobie z choroba. Pomocne moze by¢ réwniez spotkanie
z kims, kto nie jest cztonkiem Twojej rodziny i moze
przedstawic Ci obiektywna perspektywe. Doradca
(czesto nazywany terapeuta) moze réwniez omowié
przydatne strategie i dziatania, ktére moga zostac
wykorzystane, gdy czujemy sie przyttoczeni, zaréwno
w domu, jak i poza nim. Mozesz réwniez pozostawac

w kontakcie z pracownikiem spotecznym, psychologiem
lub psychiatra. Sa to zaledwie niektére z 0séb, ktore
moga zapewni¢ wsparcie.



PRZEDWCZESNA ZAtOBA

Niektore osoby, zaréwno te chorujace na SMA, jak

i osoby opiekujace sie nimi, doswiadczaja po otrzymaniu
diagnozy SMA czegos$, co nazywamy przedwczesng
zatoba. Przedwczesna zatoba polega na optakiwaniu
straty, ktérej jeszcze nie ponieslismy, ale ktérej sie
spodziewamy. Strata, o ktérej mowa, moze by¢ utrata
zdolnosci chodzenia, samodzielnego przyjmowania
pokarmu lub moze nawigzywac do obawy przed
przedwczesna $miercia.

Mimo, ze termin zawiera w sobie stowo ,zatoba’,
wynikiem tego doswiadczenia jest zazwyczaj odczuwanie
wyzszego poziomu leku i/lub depresja. Czestym
objawem przedwczesnej zatoby jest doswiadczanie
emoc;ji, ktérych pochodzenia nie rozumiemy. Dla
przyktadu, moze wystepowac ztos¢, strach lub ogdlny
dyskomfort bez mozliwosci okreslenia zrédta tych uczuc.
Poniewaz tych uczué nie mozna przypisac¢ do zadnego
konkretnego zdarzenia (z uwagi na fakt, ze mozliwe
zdarzenie jeszcze nie zaszto), trudno jest zrozumie¢, skad
pochodza te uczucia lub jak sobie z nimi radzi¢.

Wystepowanie leku zwigzanego z przysztoscia stojaca
pod znakiem zapytania potrafi wywotywac tez poczucie
odizolowania. Wazne jest, aby pamieta¢, ze nie jesteSmy
sami i zawsze istniejg inne osoby, ktore znajdujq sie w tej
samej sytuacji, co my. Cure SMA ma na celu zapewnienie
Ci wsparcia i umozliwienie nawigzania kontaktu z innymi
osobami w spotecznosci.

Uczucie leku a sen

Czesto niepokojace uczucia
zaktocaja nasz sen. Ponizsze
zasoby mogq pomadc naszym
organizmom i umystom uspokoi¢
sie na tyle, aby zasnac¢.

» www.audible.com/ep/sleep
Ten bezpfatny zaséb zawiera medytacje

i opowiesci majace pomadc zasnac,
dostosowane gtéwnie do dorostych.

www.newhorizonisticcentre.co.uk/
W tym miejscu oferowane sa
medytacje i opowiesci majgce poméc
zasnac specjalnie dla dzieci. Dostep
do bezpfatnych medytacji i opowiesci
majacych pomaoc zasnag¢ uzyskac
mozna rowniez na kanale YouTube
New Horizon. Dodatkowo New Horizon
udostepnia aplikacje do medytac;ji
do pobrania za darmo, cho¢ niektére
tresci sa dostepne tylko w ramach
miesiecznej subskrypcji w cenie

3,99 USD.

Jesli aplikacje medytacyjne nie pomagaja,
a Twéj sen nadal jest zaktécony z powodu
niepokojacych mysli, skontaktu;j sie ze
swoim lekarzem pierwszego kontaktu, aby
uzyska¢ dodatkowa pomoc.




LEK

Lek jest normalna czescia zycia. Wszyscy doswiadczamy réznych
poziomow zmartwienia i zazwyczaj jesteSmy w stanie radzi¢
sobie z nimi bez zbytnich trudnosci. Czasami jednak uczucie leku
moze stac sie przyttaczajace i moze zaktéci¢ nasza zdolnos¢ do
funkcjonowania na porzadku dziennym.

Niepokdj moze przejawiac sie ogélnym lekiem lub konkretnymi
fobiami, ktore powodujq niepokdj. Moze to dotyczy¢ zaréwno
dzieci, jak i os6b dorostych. Jesli zauwazysz, ze martwisz sie

lub stany lekowe uniemozliwiaja Ci lub zakl6cajg codzienne
czynnosci w domu, pracy lub szkole, zaleca sie skorzystanie

z pomocy specjalisty ds. zdrowia psychicznego.

Do objawow leku naleza:

+ uczucie zdenerwowania lub napiecia;

 przeczucie, ze wydarzy sie cos ztego lub ze grozi nam
niebezpieczenstwo;

+ objawy fizyczne, takie jak przyspieszona czestosc akgji
serca, pocenie sig, ptytki lub przyspieszony oddech, uczucie
wyczerpania lub problemy z uktadem pokarmowym;

+ problemy z koncentracja;
+ problemy z zasypianiem lub spaniem;

+ unikanie aktywnosci zwigzanych ze stanami lekowymi lub
obawami (np. starasz sie nigdy nie wychodzi¢ zdomu lub
unikasz kontaktéw towarzyskich z powodu obaw przed tym,
co moze sie wydarzyc).

Specjalista doradczy moze pomac Ci zidentyfikowaé czynniki
powodujace lek i opracowad sposoby radzenia sobie z tymi
przyttaczajacymi uczuciami, aby poradzi¢ sobie z lekiem bez
zakldcania codziennego zycia Twojego i Twojej rodziny.

Uziemienie: Proste
¢wiczenie majace na
celu zwalczenie leku

"Uziemienie" to sposéb na
wykorzystanie swoich pieciu
zmystéw, aby skierowac swoja
uwage z powrotem na otaczajaca
nas rzeczywistos¢, gdy nasze mysli
podazaja w niepokojacym kierunku.
Jest to proste ¢wiczenie, ktére mozna
wykonac¢ w dowolnym miejscu lub
czasie, aby zmniejszy¢ poziom leku.

UsigdZ w komfortowym miejscu

i zamknij oczy. Wez gteboki i powolny
wdech, wstrzymujac oddech na trzy
sekundy, a nastepnie powoli wypus¢
powietrze. Otwdrz oczy i wykonaj
nastepujace czynnosci:

Nazwij 5 rzeczy, ktére widzisz.
Nazwij 4 rzeczy, ktére odczuwasz.
Nazwij 3 rzeczy, ktore styszysz.
Nazwij 2 rzeczy, ktére

czujesz wechem.

Nazwij 1 rzecz, ktérej smak czujesz.

Zakoncz gtebokim, odswiezajacym
wdechem i wydechem, tak samo jak
na poczatku ¢wiczenia.




DEPRESJA

Depresja moze by¢ powazna lub fagodna choroba,

ktéra powoduje utrzymujace sie uczucie smutku lub
braku zainteresowania lub radosci w wykonywaniu
codziennych czynnosci. Depresja moze dotkna¢ kazdego,
a wiec objawy moga tez wystapic o 0séb, ktorych SMA
dotyka w sposéb bezposredni lub posredni. Na szczescie
istniejg metody leczenia depresji oraz sposoby radzenia
sobie z objawami i ich tagodzenia.

Objawy, na ktére nalezy zwraca¢ uwage, obejmuja:

+ stale odczuwasz smutek lub poczucie
beznadziejnosci;

+ niski poziom energii, staby sen lub zwiekszone
pragnienie snu;

« objawy fizyczne, takie jak bol glowy lub problemy
z uktadem pokarmowym;

« drazliwosc i brak cierpliwosci;

« brak zainteresowania zajeciami, ktore wczesniej
sprawiaty przyjemnos¢;

+ brak motywacji do dbania o siebie, np. dbanie
o higiene osobista;

+ 0golne odejscie od bliskich nam oséb i brak
zainteresowania nawigzywaniem kontaktu;

« niezdolnos¢ do koncentracji;
« ptaczlub zaburzenia nastroju;

« mysli o samobdjstwie lub wyrzadzeniu
sobie krzywdy.

Wazne jest, aby pamietac, ze zaden z tych objawéw,

a nawet jednoczesne wystepowanie catego szeregu

tych objawéw, nie musi wskazywac na rozpoznanie
depresji. Wiele osob doswiadcza czasami takich objawéw.
Kluczowa rdznica jest dlugoterminowe utrzymywanie

sie objawow do stopnia, w ktérym zaktécaja one nasza
zdolno$¢ do normalnego funkcjonowania w domu,

w pracy, w szkole, czy tez w towarzystwie.

Mimo, iz objawy te moga prowadzi¢ do poczucia
odizolowania, nalezy pamieta¢, ze nigdy nie jestesmy
sami i istniejg mozliwosci leczenia. Profesjonalne
doradztwo moze poméc Ci opracowac strategie

i interwencje, ktére pomoga Ci ztagodzi¢ uczucie depresji.
W ramach leczenia mozna tez zastosowac leki, a opcja

ta moze by¢ réwniez przedyskutowana ze specjalista ds.
zdrowia psychicznego.

Nie nalezy czekaé z prosba o pomoc, bez wzgledu na

to, czego sie doswiadcza. Jedli jakiekolwiek objawy czy
doswiadczenia stanowig wyzwanie dla Ciebie lub cztonka
Twojej rodziny, jak najszybciej poszukaj pomocy i uzyskaj
pomoc i wsparcie.

Jesli u Ciebie lub bliskiej Ci osoby wystepuja jakiekolwiek
utrzymujace sie objawy depresji, zwtaszcza mysli
samobdjcze lub mysli dotyczace samookaleczenia,
wazne jest, aby jak najszybciej skontaktowac sie z
zaufanym lekarzem. Aby uzyska¢ natychmiastowa

pomoc, mozna zadzwonic na linie National Suicide
Prevention Lifeline pod numer 1-800-273-8255. Linia
ta jest dostepna przez catg dobe, 7 dni w tygodniu,
bezpfatnie, dla 0s6b doswiadczajacych mysli
samobdjczych lub zaburzen emocjonalnych.




ZABURZENIA ODZYWIANIA | ZDROWY

OBRAZ WEASNEGO CIALA

Dotychczas nie zostato przeprowadzonych wiele badan nad
wspotwystepowaniem zaburzen fizycznych i odzywiania
sig, jednak wiemy, ze niektére badania sugeruja, ze osoby

z niepetnosprawnoscia fizyczng sg narazone na zwiekszone

ryzyko rozwoju zaburzen odzywiania. W tym temacie pozostato

jeszcze wiele wiedzy do zgtebienia, ale zwazywszy na to, jak
spoteczenstwo postrzega wyglad fizyczny i majac na uwadze
wage przyktadang do okreslonego wygladu badz sylwetki,
nie zaskakuje fakt, ze osoby cierpigce na niepetnosprawnos¢
fizyczna moga w zwigzku z tym odczuwac stres.

Chociaz poczyniono pewne postepy w kierunku integracji,
osoby niepetnosprawne nadal czesto nie s3 odpowiednio
reprezentowane w mediach, napedzajac ideg, ze prawidtowy
jest okreslony wyglad, a taki stan rzeczy jest szkodliwy. Jest to
szczegOlnie wazne w kontekscie dojrzewania dzieci. Istnieje
wiele informacji na temat etiologii zaburzen odzywiania

sie wsrod oséb zyjacych z niepetnosprawnoscia fizyczna,

ale istniejg proste sposoby, ktére pomoga Tobie lub bliskiej

Ci osobie w rozwinieciu pozytywnej samooceny, sposobu

na pozytywne postrzeganie swojego ciata ciata i pewnosci
siebie. Wazne jest, na przyktad, aby uswiadamia¢ matym
dzieciom, ze kazde ciato wyglada inaczej i moze dziataé
inaczej, w zaleznosci od cztowieka i ze réznice te sg dobre i
nalezy je ceni¢. Powinno sie rozpowszechnia¢ ksigzki dla dzieci
traktujace o docenianiu réznic, zaréwno dotyczacych naszych
cial, jak tez zdolnosci fizycznych. W miare tego, jak dzieci ucza
sig, ze kazde ciato cztowieka jest wartosciowe i wazne wlasnie
dzieki tym réznicom, a nie pomimo nich, pomaga to dzieciom
budowa¢ pewnosc siebie.

Z perspektywy opiekundw, nalezy unikac przyktadania wagi
lub dokonywania jakichkolwiek ocen na podstawie wygladu

badz wagi ich podopiecznych. Osoby, ktdre potrzebuja pomocy

w przenoszeniu lub podnoszeniu sie moga czuc sie skrepowani
i sfrustrowani komentarzami ze strony rodzica badz opiekuna
nawigzujacymi do ich wagi. Powtarzajace sie komentarze tego
typu moga prowadzi¢ u podopiecznego do poczucia winy
badz fiksacji na punkcie wagi. Moze to prowadzi¢ do zaburzen
myslenia o jedzeniu, co moze prowadzi¢ do ograniczenia
jedzenia i utraty wagi w niezdrowy sposéb.

Jesli zauwazysz zmiane w zachowaniu zywieniowym i masz
obawy dotyczace bliskiej osoby, podziel sie tymi obawami
bezposrednio z tg osoba i zached ja do uzyskania pomocy od
swojego lekarza.

Stowa maja znaczenie: Jak
kochaé samego siebie?

Oto niektore dziatania, ktore nalezy
oraz dziatania, ktorych nie nalezy
wykonywa¢ w ramach kultywowania
mitosci do samego siebie:

ZALECANE:

+ Porozmawiaj z profesjonalnym
fizjoterapeuta o najlepszym sposobie
podnoszenia i przenoszenia przedmiotéw,
nie uszkadzajac siebie, a takze
0 przystosowaniu lub sprzecie, ktére
moga by¢ pomocne w podnoszeniu
i przenoszeniu przedmiotow.

+ Wez pod uwage bezpieczny, rozsadny
program ¢wiczen, ktéry pomoze Ci
zwiekszy¢ swoje
mozliwosci podnoszenia.

W przypadku dorastajacych dzieci podkres|

dziatania i funkcje, ktére ich organizm
za nie wykonuje.

Cwicz mitos¢ do samego siebie i badz
przyktadem dla innych, jak kocha¢
samego siebie.

ODRADZANE:
« Podczas przenoszenia wydawaj z
siebie dzwieki i jeki. Moze to postawi¢
przenoszong osobe w niekomfortowej
pozydji i moze nawet zasugerowac
negatywna opinie na temat wagi tej osoby,
nawet jesli taka aluzja nie byta zamierzona.

« Mowienie rzeczy typu:,0jej, alez Ty ciezkil”
lub wystosowywanie innych podobnych
komentarzy.

+ Rozmawianie z osobg, na ktérej nam zalezy
o tym, jak podnoszenie sie lub schylanie
podczas podnoszenia przedmiotow staje
sie dla nas trudne.
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NADUZYWANIE SUBSTANCJI

PSYCHOAKTYWNYCH

Naduzywanie substancji psychoaktywnych to uzywanie
alkoholu lub narkotykéw w sposéb, ktéry ma negatywny
wplyw na codzienne czynnosci i obowiazki w pracy,
szkole, domu lub towarzystwie. Niewtasciwe uzycie
substancji moze wystapic jednorazowo lub tez moze
wystepowac sporadycznie lub regularnie. U oséb, ktore
konsekwentnie naduzywaja substancji, mozna rozpoznac
zaburzenie zwigzane ze stosowaniem substancji.

Stan wiedzy na temat zaburzen i uzaleznienia od
substancji psychoaktywnych nieustannie zmienia sie

i teraz wiadomo, ze stosowanie substancji modyfikuje
sposob funkcjonowania mézgu. W zwigzku z tym
zaburzenia zwigzane z naduzywaniem substancji rozumie
sie jako medyczne zaburzenie mézgu, a nie jako upadek
moralny badz stabos¢. Zrozumienie tego jest wazne, aby
zapewnic, ze jesli Ty lub bliska Ci osoba bedziecie mie¢
problem dotyczacy naduzywania substancji, szukanie
pomocy nie bedzie wigzac sie z poczuciem wstydu

lub winy. Tak samo, jak w przypadku uzyskania opieki
medycznej w zwigzku z objawem fizycznym, mozesz
uzyskac opieke i leczenie w zwigzku z przyjmowaniem
substancji, ktore widzisz, ze wymyka sie spod Twojej
kontroli lub kontroli osoby, ktéra jest Ci bliska.

Nauka radzenia sobie z wplywem emocjonalnym SMA
moze by¢ wyzwaniem samym w sobie. Czesto istnieja
réwniez obawy zwigzane z niewiadomym przebiegiem
choroby w przysztosci oraz tym, z jakimi trudnosciami
przyjdzie sie mierzy¢ Tobie i Twoim bliskim. Jesli
zauwazysz, ze Ty lub bliska Ci osoba spozywa alkohol lub
narkotyki w celu radzenia sobie ze stresem, aby zrobi¢
sobie przerwe od rzeczywistosci lub odstresowania

sie i dzieje sie tak coraz czesciej, nalezy bezzwlocznie
przedyskutowac swoje obawy z przedstawicielem stuzby
zdrowia. Istniejg opcje leczenia i wsparcie dostepne dla
Ciebie i Twoich bliskich, aby zwiekszy¢ Twoja pewnos¢
siebie w radzeniu sobie ze zwiekszonym stresem, ktérego
mozesz doswiadczad.




/DROWE STRATEGIE RADZENIA
SOBIE Z NEGATYWNYMI UCZUCIAMI

Regularne kontrole ogélnego stanu zdrowia fizycznego sa
powszechnie przyjeta i akceptowang czescia zycia. Na dalszy plan
schodzi jednak zazwyczaj zdrowie emocjonalne i psychiczne.
Uwzglednianie w naszych planach dorocznej kontroli zdrowia
psychicznego w podobny sposéb, jak robimy to z pomiarem
cisnienia krwi lub poziomu cholesterolu we krwi, prowadzi¢
moze do poprawienia naszych zdolnosci do radzenia sobie

z codziennym stresem, na dziatanie ktorego jesteSmy narazeni.
Woéwczas w przypadku otrzymania diagnozy zmieniajacej zycie,
takiej jak diagnozy o SMA, mieliby$my juz gotowe zasoby,

na ktérych moglibysmy sie oprze¢. Po otrzymaniu diagnozy SMA
przez Ciebie lub bliska Ci osobe, wazne jest, abys Ty lub bliska Ci

osoba czuta sie wspierana w zakresie dbania o zdrowie psychiczne.

Porady dotyczace zdrowia psychicznego

Po otrzymaniu diagnozy zmieniajacej zycie, takiej jak SMA wiele
0s6b szuka profesjonalnego doradcy lub psychologa, celem
odbywania z nim regularnych spotkan. Spotkania takie moga
trwac miesiagce lub lata i ciezko organizowane sg coraz rzadziej
wraz z biegiem czasu i w miare tego, jak pacjent zaczyna sie czu¢
lepiej przygotowany do dbania o swoje zdrowie psychiczne.
Mozna taczy¢ poradnictwo z pewnym rodzajem lekéw
przepisanych przez psychiatre lub lekarza medycyny. Mozna

tez polegac na wsparciu ze strony pracownika spotecznego w
zespole medycznym. Podejscia terapeutyczne i filozofie bedq sie
réznié w zaleznosci od klinicysty, a wielu terapeutéw faczy rézne
podejécia, aby spehni¢ wyjatkowe potrzeby kazdego pacjenta.
Jesli Twéj harmonogram lub obowiazki utrudniaja Ci opuszczenie
domu, mozesz réwniez uzyskaé pomoc, ktérg mozesz uzyskac za
posrednictwem potaczenia wideo lub telefonu. Najwazniejsze jest
to, aby znalez¢ terapeute, z ktorym otwarta rozmowa bedzie dla
Ciebie bezpieczna i komfortowa.

Przed rozpoczeciem leczenia moze by¢ konieczne
przeprowadzenie wywiadu lub rozmowy z wieloma potencjalnymi
terapeutami. To normalne, jesli spotkasz sie z kilkoma
terapeutami przed wybraniem tego, ktéry bedzie dla Ciebie
odpowiedni. Po rozpoczeciu pracy z terapeutg wazne jest rowniez,
aby pamieta¢, ze czasami nalezy spodziewac sie pewnego
dyskomfortu emocjonalnego. Czasami musimy kwestionowac
nasze nieprawidtowe lub btedne przekonania i procesy myslowe
w sposob, ktéry moze sprawi¢, ze odczujemy dyskomfort
emocjonalny. Nie nalezy nigdy korzysta¢ z ustug terapeuty, przy
ktorym nie czujemy sie bezpieczni lub przy ktérym czujemy sie
lekcewazeni. Z czasem emocje, z ktérymi sie borykasz, powinny
stac sie tatwiejsze do kontrolowania, a Twoje podejécie do dbania
o swoje zdrowie psychiczne réwniez powinny ulec poprawie.

Po

radnictwo - co

nalezy mie¢ na
uwadze!

Czesto spotykane rodzaje terapii

erapia poznawczo-behawioralna

(Cognitive Behavioral Therapy,
CBT) - koncentruje sie ona

na niedoktadnych myslach

i perspektywach, ktére dana

osoba ma na temat siebie lub
otaczajacego jej swiata. Bada on,

w jaki sposob te mysli wptywaja

na ich zachowanie, a terapeuta
moze pomac Ci w rozwoju bardziej
pozytywnych mysli i zdrowszych
dziatan lub zachowan.

Terapia interpersonalna - terapia
ta skupia sie gtéwnie na relacjach

i zdrowych sposobach wyrazania
emocji oraz na innych osobach

w Twoim zyciu. Licencjonowani
doradcy do spraw rodzinnych

i matzenskich - terapia skupiajaca
sie na aspektach Twoich
doswiadczen zwigzanych z
relacjami z innymi.

Przydatne wskazowki dotyczace
pierwszego spotkania

Prowadz dziennik dotyczacy
objawdw, czestosci wystepowania
i wszelkich szczegotow, ktore
Twoim zdaniem moga by¢

istotne w kontekscie omawiania
doswiadczen, ktére czesto
powodujg u Ciebie stres lub trudne
objawy.

Przygotuj wszelkie pytania lub
watpliwosci, ktére chcesz omowic
podczas pierwszej sesji.

Zaangazowanie innych os6b w

tera

pie:

Niektorzy terapeuci specjalizuja
sie w poradnictwie matzerskim
lub rodzinnym. Jesli uwazasz, ze
pomocne bytoby wtaczenie innych
do poradnictwa, pamietaj o tym,
szukajac terapeuty, ktory spetni
Twoje potrzeby.




Grupy wsparcia

Inne zrédta wsparcia mozna znalez¢

w lokalnych i internetowych grupach wsparcia. Moga

to by¢ grupy formalne lub nieformalne, state lub
tymczasowe. Podobnie jak w przypadku szukania
doradcy, najlepiej jest wyprobowac kilka grup az
znajdziemy taka, ktdra w ktorej méwienie otwarcie

o swoich doswiadczeniach jest dla nas komfortowe. Bycie
wérdd innych oséb majacych podobne doswiadczenia
moze by¢ bardzo kojace, szczegodlnie gdy stoimy w obliczu
trudnych sytuacji. Jesli jeste$ cztonkiem spotecznosci
opartej na wierze, mozesz skontaktowac sie ze swoim
duszpasterzem, aby uzyskac wskazéwki dla potencjalnych
grup wsparcia w Twojej spotecznosci, ktére moga by¢
pomocne. Zaréwno internetowe, jak i lokalne grupy
wsparcia moga:

+ pomoc zmniejszy¢ poczucie odizolowania i
samotnosci;

« stuzy¢ Ci jako miejsce na otwarte i szczere rozmowy
bez osadzania przez innych, ktdrzy nie rozumieja
Twoich doswiadczen;

+ zwiekszyc Twoje poczucie kontroli uswiadamiajac
Ci, czego mozesz sie spodziewac, dzieki
wypowiedziom innych;

» pomoc w zmniejszeniu uczucia leku lub depres;ji;

Cwiczenie uwaznej obecnosci i bycia obecnym
Znaczna czes$¢ stresu, ktéry wystepuje po rozpoznaniu SMA,
jest spowodowana tym, ze nie wiemy czego sie spodziewaé
pod wzgledem tego, co przyniesie przysztoéc. Jednym ze
sposobow walki z lekiem przed nieznanym jest praktyka
uwaznej obecnosci. Praktykowanie uwaznej obecnosci

lub medytowanie to przeszkolenie umystu w powracaniu
do terazniejszosci za kazdym razem, gdy nasze mysli
wybiegaja w przysztos¢ lub odbiegaja do przesztosci.
Praktyka ta skupia sie na tym, jak sie czujesz, co widzisz

i czego doswiadczasz w danym momencie. Nie oznacza

to, ze Twoje mysli nigdy nie beda wedrowac¢ w kierunku
przeszlych zatosci czy tez obaw dotyczacych przysztosci,
ale oznacza jednak, ze bedziesz w stanie przywotaé swoje
mysli z powrotem do chwili obecne;j.

Cwiczenie uwaznej obecnoséci moze poméc zmniejszy¢
niepokaj, poprawic sen, obnizy¢ poziom stresu i odgonié
rozpraszajace negatywne mysli. Praktyka uwaznej
obecnosci przynosi najwieksze korzysci przy regularnym
stosowaniu. Jesli chcesz dowiedzieé sie wiecej o korzysciach
wynikajacych z uwaznej obecnosci, porozmawiaj

z pracownikiem stuzby zdrowia psychicznego w swojej
okolicy i sprawdz dostepne aplikacje.

DOStQpne gdZiekOIWiEk jEStegz « Aplikacja Mindfullness oferuje funkcje zaréwno dla oséb, dla

Aplikacje do ¢wiczenia
uwaznej obecnosci

1

ktorych medytacja jest nowosciy, jak i tych, ktérzy znaja juz te
technike. Ta aplikacja jest bezptatna dla urzadzen z systemem
Android i iPhone, a dodatkowe tresci sa dostepne do zakupu.

Headspace oferuje sesje medytacyjne z instruktazem w
ciagu dnia lub w nocy, aby poméc w zasypianiu. Ta aplikacja
jest bezptatna dla urzadzen z systemem Android i iPhone,

a dodatkowe tresci sa dostepne do zakupu.

Calm obejmuje ¢wiczenia uspokajajace, techniki oddychania
oraz sekcje poswiecong dzieciom w wieku 3-17 lat. Obejmuje
réwniez medytacje nocna, ktéra pomoze Ci zrelaksowac

sie przed snem. Ta aplikacja jest bezptatna dla urzadzen

z systemem Android i iPhone, a dodatkowe tresci s dostepne
do zakupu.




BUDOWANIE ODPORNOSCI

Odpornosc to zdolnos¢ do adaptacji i podnoszenia

sie po traumatycznych lub zmieniajacych zycie
wydarzeniach. Wedtug Amerykanskiego Towarzystwa
Psychologicznego istnieja cztery podstawowe elementy,
ktére sktadajq sie na zwiekszenie odpornosci:

« Budowanie kontaktow: Kontakty z innymi
i dzielenie sie swoimi doswiadczeniami pomoga Ci
budowac relacje, ktére moga Ci poméc w trudnych
czasach, pomagajac Ci nie czuc sie samotnie.

+ Dbanie o dobre samopoczucie fizyczne: Oznacza
to skupienie sie na odpoczynku, gdy tylko jest to
mozliwe, ¢wiczeniach w sposob, ktéry jest dla Ciebie
skuteczny, odpowiednim odzywianiu i utrzymaniu
nawodnienia organizmu. Te proste czynnosci moga
pomaéc w poprawie nastroju i pewnosci siebie
w radzeniu sobie ze stresujacymi chwilami.

« Zdrowe myslenie: Podkreslilismy znaczenie
uwaznej obecnosci i pozostawania zakotwiczonym
w rzeczywistosci, jesli méwimy o sferze myslowe;j.
Cwiczenie tych strategii pomoze Ci przezwyciezy¢
wyzwania nie gubiac sie w nich, zachowujac
podejscie realisty oraz bedac skoncentrowanym
na rzeczach, nad ktérymi mamy faktyczna kontrole
i ktére maja wymierny wplyw na nasze zycie.

« Szukanie znaczenia w wyzwaniach: Pomocne moze
by¢ znalezienie mozliwosci osobistego rozwoju
w trudnych doswiadczeniach. Znalezienie sposobu
na osiggniecie celu i wywieranie bezposredniego,
pozytywnego wptywu na wyzwanie, z ktérym sie
zmagasz, moze by¢ narzedziem radzenia sobie
w trudnych czasach.

W niniejszej broszurze oméwiono wtasnie wiele
informacji i w wiekszosci przypadkéw wchtanianie na
poczatku moze by¢ trudne, ale jednym z kluczowych
whioskow, ktore chcemy zawsze zapamietaé, jest to,

ze nie jeste$ sam. Cure SMA ma na celu poméc wszystkim
osobom z SMA i ich bliskim, zapewniajac bezstronne
zasoby i wsparcie w zakresie zdrowia psychicznego
potrzebne do budowania odpornosci i poczucia
zdolnosci do pokonywania wyzwan, jakie moze przynies¢
SMA. Zobowiazujemy sie do zapewniania mozliwosci

w zakresie wspierania, pozyskiwania funduszy i
angazowania sie w zycie spotecznosci. Mozliwosci te
moga pomaéc osobom cierpigcym na SMA i ich rodzinom
znalez¢ znaczenie w wyzwaniach, przed ktérymi staja
poprzez wspieranie i wywieranie pozytywnego wplywu
na spotecznos¢, ktorej sg obecnie czescia.

Jestes$ teraz czescig spotecznosci SMA, a spotecznosé

ta wita Cie ciepto w miejscu, w ktérym mozesz czuc sie
zrozumiany i w kontakcie z otaczajaca Cie spotecznoscia.
Spotecznosé SMA to niebywale troskliwa i silna
spotecznos¢, ktoéra pomoze Tobie i Twojej rodzinie odby¢
podréz zwana zyciem cierpigc na SMA. Nie bedzie

to fatwe i bedziesz mie¢ wiele trudnych dni, ale jesli
uporzadkujesz swoje zdrowie psychiczne oraz bedziesz
otwarcie i szczerze komunikowac sie, mozesz miec wiecej
dobrych dni niz ztych.

Badz aktywny, wyjdz na zewnatrz,
przejdz sie lub wyskocz na rolki!

Ptywanie Badz zawsze nawodniony

Odpoczywaj

Dobre samopoczucie ﬁzyczne

Jedz wiele ré6znych owocéw i warzyw

Prowadz dziennik
wdziecznosci

[drowe myﬁlenle

Pozytywne myslenie

Uwazna obecnos¢ i medytacja

Praca z terapeuta zajmujacym
sie zdrowiem psychicznym

Wykorzystaj humor, by
rozjasni¢ pochmurne dni

ODPORNOSC

Potacz sie z lokalng
grupa Cure SMA

Potacz sie zinnymi
Dotacz do grupy w spotecznosci SMA

hobbystow YuraTtenbckue Kny6bi

Budowanie kontaktow

Dotacz do grupy Grupy wsparcia online
rekreacyjnej lub wyprébuj lub lokalne
Adaptive Sports

Pomagaj innym
w potrzebie.

Szukanle znaczenla

Dowiedz sie wiecej o
badaniach naukowych

Wspieranie innych
w spotecznosci

Okresl cele, ktore

Podczas trudnych dni chcesz osiagnac.

postaraj sie dostrzec
pozytywne aspekty.
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CURE SMA

Cure SMA to organizacja non-profit i najwieksza na swiecie sie¢ rodzin, klinicystow i naukowcow
pracujacych wspélnie nad rozwojem badan nad SMA, wspieraniem oséb dotknietych chorobg i ich

opiekunéw oraz edukacjg ogétu spoteczenstwa i spotecznosci medycznej w zakresie SMA.

Cure SMA oferuje bezstronne wsparcie. Jestesmy tu, aby poméc wszystkim osobom cierpigcym na SMA i ich
bliskim, i nie wspieramy zadnych konkretnych wyboréw ani decyzji. Konkretne osoby i ich opiekunowie
podejmuja rézne decyzje dotyczace tego, co jest najlepsze w ich sytuacji, zgodnie ze swoimi osobistymi
przekonaniami. Rodzice i inni wazni cztonkowie rodziny powinni mie¢ mozliwo$¢ omoéwienia swoich
odczu¢ dotyczacych tych tematéw i zadawania pytan zespotowi, ktéry opiekuje sie danym pacjentem

z SMA. Tego rodzaju decyzji nie nalezy podejmowac pochopnie, a wszystkie mozliwosci nalezy starannie
przemyslec i rozwazy¢. Wszystkie wybory zwigzane z SMA sa bardzo osobiste i powinny odzwierciedla¢

osobiste wartosci, a takze to, co jest najlepsze dla danej osoby i jej opiekunéw.

Prosze pamieta¢, ze zespot opieki zdrowotnej i Cure SMA stuza Panstwu
pomoca. Aby dalej poszerzy¢ swoja wiedze, prosimy zapoznac sie z innymi
dostepnymi broszurami z serii dotyczacej opieki:

+ Podstawy oddychania » Uktad miesniowo-szkieletowy
+ Opcje opieki » Podstawy zywienia

+ Genetyka SMA + Zrozumie¢ SMA
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SMA

y twitter.com/cureSMA

il_ =}
g @curesmaorg

f facebook.com/cureSMA

You
youtube.com/user/FamiliesofSMA1

°
In www.linkedin.com/company/families-of-sma
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