Jak wspierac
chorego na
fibromialgie
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Wspieranie osoby chorujacej na fibromialgie moze

by¢ wyzwaniem — zwtaszcza ze jest to choroba,

ktorej

czesto nie widac¢, a jej objawy bywaja

zmienne 1 trudne do zrozumienia.

Mozesz

Mozesz

Mozesz

Zawsze

czasem czu¢ sie bezradnie.

nie wiedzie¢, co powiedzie¢ ani jak pomoéc.

tez mie¢ wrazenie, ze twoje wsparcie nie

jest przyjmowane tak, jak by$ tego chciat/a.

Ta broszura powstata, zeby ci pomédc.

Nie chodzi o to, zeby robi¢ wszystko idealnie.

Chodzi

o to, zeby by¢ obok w sposdéb, ktory daje

poczucie bezpieczenstwa — bez oceniania 1 bez

presji.

Twoja obecnos¢ ma znaczenie!




Fibromialgia to choroba przewlekta, czesto
niewidoczna dla otoczenia. Osoba chora moze
doswiadczac¢ silnego bdélu, zmeczenia 1 tzw.
,flare” (zaostrzen objawdw), nawet bez
wyraznej przyczyny. To sprawia, ze wsparcie
bliskich jest niezwykle wazne — ale tez

wymaga zrozumienia.

W tej broszurce dowiesz sie:
e Czego naprawde potrzebuje osoba chora?

e Jak wspierac¢ ja na co dzien?

Czego unika¢ 1 co naprawde rani?

Jak rozumie¢ 1 jak reagowac¢ na emocje?

Jak zadba¢ o siebie?

,Jestem tu.”

“Nie jeste$ z tym sam.”




Co to wtasciwie jest fibromialgia?

Najtatwiej powiledziec, ze w
fibromialgii uktad nerwowy

wpfe

dziata jak zbyt czuty alarm
przeciwbélowy. Q,
Ciato nie jest uszkodzone w
sposéb widoczny, ale mézg i

M

nerwy przetwarzaja sygnaty bolu
| | | PN

zbyt intensywnie. W efekcie

rzeczy, ktére u innych nie bola 4f;\‘

albo bola minimalnie, moga by¢

odbierane jako silny bél.

Jak to sie zwykle objawia?

Osoby z fibromialgia moga doswiadczac:

e b6lu mie$ni i catego ciata (czesto rozlanego,
trudnego do doktadnego wskazania),

e duzego zmeczenia, ktéore nie mija po odpoczynku,

e probleméw ze snem (sen nie daje regeneracji),

e trudnos$ci z koncentracja i pamiecia (,mgta
moézgowa" ),

e nadwrazliwos$ci na dotyk, ucisk, czasem tez na

hatas czy swiatto.



Jak odczuwana jest choroba?

Wyobraz sobie, ze budzisz sie rano 1 juz w pierwszej
chwili czujesz, ze twoje ciato jest zmeczone,
obolate 1 przeciagzone — jak przy silnej grypie albo
po ogromnym wysitku fizycznym. Tylko ze nie jest to
jeden ciezki dzien. Tak wyglada niemal kazdy

poranek.

Boli nie jedno miejsce, ale cate ciato. Miesnie s3
naplete, stawy sztywne, a zwykty dotyk czasem staje
sie nieprzyjemny lub bolesny. Nawet ubranie, wiatr

czy hatas moga przecigza¢ organizm.

Jeste$ zmeczony/a mimo snu. Nie pamietasz juz, jak
to jest naprawde odpocza¢. Sen nie regeneruje —
budzisz sie tak, jakby organizm przez catg noc nadal

walczyt z napieciem 1 bélem.

Doswiadczenie to nie trwa kilka dni, ale

utrzymuje sie przez miesigce lub lata.




Jak moze wyglada¢ zycie z fibromialgia?

Wyobraz sobie, ze kazdego dnia musisz kalkulowac:
e 1le masz energii 1 ile dasz rade zrobi¢,
e czy dasz rade wyjs¢,
e czy po spotkaniu bedziesz dochodzi¢ do siebie

przez kolejne dwa dni.

Wyobraz sobie zycie, w ktérym nigdy do konca nie
wiesz:
e w jakim stanie obudzisz sie jutro,
e czy twoje ciato pozwoli ci zrobi¢ to, co
zaplanowates/as,
e czy zwykty dzien nie zamieni sie nagle w dzien

przetrwania.

A teraz wyobraZz sobie, ze oprécz tego wszystkiego
ciagle styszysz:
e ,Przeciez dobrze wygladasz”
e ,Moze to stres”
e ,Kazdy jest czasem zmeczony”
e ,Musisz sie bardziej ruszac”

e “Ty to chyba lubisz by¢ chory/a”
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Codzienne wyzwania chorego na fibromialgie

Po ilu nocach bez prawdziwego odpoczynku zwykte

obowigzki zaczetyby wydawac¢ sie nie do pokonania?

Po ilu tygodniach ttumaczenia innym, ze naprawde

cierpisz, zaczatbys$/zaczetabys$ milknac?

Fibromialgia to nie tylko bdl. To zycie w ciele,

ktoére bardzo rzadko daje chwile petnego wytchnienia.

A mimo tego wiele oso6b chorych:
e pracuje,
e opiekuje sie bliskimi,
e usmiecha sie,
e prébuje funkcjonowa¢ normalnie.
Dlatego czesto nie wida¢, jak ogromny wysitek

kosztuje je kazdy zwyczajny dzien.

To, ze kto$ nadal funkcjonuje,

nie oznacza, ze nie cierpi.

Czesto oznacza tylko, ze

nauczyt sie cierpiec¢ po cichu.




Jak bardzo to boli?

Zdarza sie, ze osoby zyjace z chorymi na co dzien
opisuja ich poziom bo6lu jako “niski”. Dzieje sie tak
poniewaz chorzy czesto wznosza sie na wyzyny, aby
maskowac¢ swdj bol przed najblizszymi i proébuja

funkcjonowa¢ normalnie wbrew objawom.

Skala bolu 0-10
Gdzie jest fibromialgia?
1 2 3 4 5 6 7 8 9
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BRAK [/ MINIMALNY BOL KI B SILNY BOL BARDZO SILNY /
codzienny, np. napigcie np. lagodny epizod utrzdnia codzienne EKSTREMALNY BOL
nieucigzlivy migdni chordb stawdw funkcjonowanie ogromne cierpienie,

c2usto ole doziesienis
Fibromialgia nie jest niskim poziomem boélu — czesto
utrzymuje sie w zakresie 6-8 codziennie, a w
zaostrzeniach siega wyzej. W przeciwienstwie do wielu
innych schorzen: bél jest ciagty i rozlany, a nie
punktowy 1 nie zawsze reaguje na odpoczynek.
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$redni poziom bélu na co dzier: 6 9

czgsto 6-8. W zaostrzeniach (tzw. flare)
moze siggaé 8-9, a nawet wyzej.
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}_:) e (choroba zwyrodnieniowa stawdw)
S‘*? Py Bol zwykle zwigzany z przecigzeniem 4 7
stawdw. W zaostrzeniu zazwyczaj 4-7.
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RZS (reumatoidalne
zapalenie stawéw)

Bol zapalny, gldwnie w stawach.
W zaostrzeniu czesto 7-9.
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Czego naprawde potrzebuje osoba chora?
pie¢ podstawowych potrzeb

.Zrozumienia i uznania choroby

Uwierz w to, co méwi osoba chora — jej bdl
jest realny.

Nawet jesli nie rozumiesz choroby, okazuj
zainteresowanie 1 che¢ zrozumienia.

Brak wiedzy jest powszechny — wazna jest

otwartos¢, nie eksperckosc.

.Obecnosci zamiast rad

Czasem najwazniejsze wsparcle wyglada tak, ze..
nic nie robisz.

To moze by¢: siedzenie obok w ciszy, wspoélne
ogladanie czego$ lekkiego, bycie w tym samym
pomieszczeniu bez rozmowy.

Nie zawsze potrzeba rozwigzan — czasem

wystarczy cisza i obecnos¢.

,Nie chcemy by¢ sami,

”
!

ale mamy dos¢ porad




3.Wsparcia w codziennych drobiazgach
To wtasnie te mate rzeczy czesto staja sie
najtrudniejsze. W dniu zaostrzenia objawéw (flare)

nawet proste czynnosci moga by¢ ponad sity.

Co mozna zrobi¢ dla chorej osoby?

e Podanie jedzenia lub picia.

e Pomoc w przygotowaniu tézka czy miejsca do
odpoczynku.

e Pomoc w prostych czynnosciach np. wyniesienie
smieci, zrobienie zakupéw, wstawienie prania,
ogarniecie naczyn.

e Nie czekaj zawsze na prosbhbe — czasem chory nie
ma sity poprosic.

e Szanuj odmowe - czasem chory chce zachowat

kontrole nad sytuacja.

»Zrobie dzis zakupy,

czego potrzebujesz?”




4.Przestrzen na bycie soba

Osoba chora nie zawsze ma site dobrze wygladac¢ czy
dobrze sie zachowywac¢. Nie oczekuj, ze bedzie danego
dnia w stanie spetniac¢ standardy wygladu czy stroju.
Moze by¢ rozdrazniona, nie miec¢ energii na rozmowe,
wygladac¢ na wycofana lub nieobecna.
Twoje wsparcie to:

e brak oceniania,

e brak presji, zeby byto normalnie,

e akceptacja, ze to trudny moment.

Mate gesty, ktére robia duza roéznice:
e wystanie wiadomos$ci: ,Mysle o Tobie”,
e zapytanie: ,Jak dzisiaj poziom energii?” (zamiast
,CO0 u Ciebie?"”),
e zapamietanie, co pomaga (np. ulubiona herbata,
koc, cisza),
» dostosowanie planoéw do mozliwos$ci chorego. “Moge
wpas¢ do Ciebie. Wskoczymy w dresy 1 obejrzymy cos

lekkiego?”

,Nie musisz udawac, zebym

przy Tobie zostat.”




5.Akceptacji zmiennosci objawodw

Objawy moga sie zmienia¢ z dnia na dzien. Dopiero co
byliscie na spacerze a nagle wiatr czy dotyk powoduja u
chorego bdl. ,Lepszy dzien” nie oznacza wyzdrowienia.
To nie jest brak konsekwencji ani humor tylko realne

objawy tej choroby.

Jak wyglada ta zmiennos$¢ w praktyce?
e dzis$: spacer, rozmowa, wyjs$cie na miasto,

e jutro: silny bél, zmeczenie, nadwrazliwos$¢ na bodzce.

Jak mozesz realnie wspierac?

e Badz elastyczny/a.

e Plany traktuj jako opcje, nie zobowigzanie.

e Sprawdzaj zamiast zaktada¢ np. ,Jak dzisiaj sie
czujesz?” ,Na ile masz dzi$ energii?”.

e Normalizuj zmiennos¢ np. ,To ok, ze dzis$ jest inaczej
niz wczoraj."”

e Nie rozliczaj z ,lepszych dni” - to nie jest punkt

odniesienia tylko wyjatek.

,Rozumiem. Daj zna¢, kiedy




Emocje w fibromialgii -
jak rozumie¢ i jak reagowac

Fibromialgia to nie tylko bol fizyczny. Przewlekte

cierpienie, zmeczenie 1 brak zrozumienia ze strony

otoczenia moga prowadzi¢ do silnych, nagtych emocji

— frustracji, ztosci, bezsilnos$ci czy rozpaczy.

Czasem osoba chora moze:

To

by¢ rozdrazniona, nerwowa, wybuchowa,
by¢ roszczeniowa,

nie kontrolowa¢ nagtych emocji,

by¢ przygnebiona, apatyczna,

nie okazywa¢ wdziecznosci,

podnosi¢ gtos lub krzyczed.

nie jest wymierzone w Ciebie, jest to efekt

przecigzenia bdélem 1 towarzyszacymi mu emocjami.

Jak radzi¢ sobie z emocjami w

roznych codziennych sytuacjach?

Na kolejnych stronach znajdziesz
wskazéwki oparte na doswiadczeniach

0s6b chorujacych.




Sytuacja: kolejny dzien bolu od rana

Osoba chora budzi sie zmeczona i obolata juz od
pierwszych chwil dnia. Taki start potrafi od razu
obciazy¢ emocjonalnie, wywotujac frustracje 1
poczucie, ze ciato nie wspdtpracuje, mimo
odpoczynku. Z czasem moze to tez rodzi¢ zniechecenie
i niepokéj przed kolejnymi dniami, w ktérych

zmeczenie 1 bdl wracaja bez wyraznej ulgi.

Jak mozesz wesprzec:
e zaakceptuj, ze tempo dnia moze by¢ bardzo wolne,
e zacznij dzien spokojnie, bez presji 1 plandéw ,do
zrobienia”,
e Zapytaj krétko: ,Jak dzisiaj sie czujesz?”,
e zaproponuj konkretna pomoc: ,Zrobie Ci herbate /

$niadanie”,

“Rozumiem, ze poranki

moga by¢ bardzo trudne.”

\ﬁx ]



Sytuacja: kto$ nie rozumie lub
bagatelizuje objawy

Moze sie zdarzy¢, ze osoba chora na fibromialgie
ustyszy od otoczenia: ,Nie wygladasz na chora”,
.Kazdego co$ boli”, ,Moze to stres?”, ,Przesadzasz”.
Dla osoby chorej takie komentarze s3 czesto nie
tylko przykroscia, ale tez podwazeniem jej

doswiadczenia i bdlu.

Jak mozesz wesprzec:

Stan w obronie doswiadczenia chorej osoby. Nie
poprawiaj emocji ani nie uspokajaj na site.
Zamiast tego pokaz, ze nie kwestionujesz jej
przezy¢. Jesli masz na to zasoby, sprébuj wyjasnid¢
osobie kwestionujacej cierpilenie chorego, jak

krzywdzace sa podobne komentarze.

,Nie musisz niczego nikomu

udowadniac¢.”




Sytuacja: brak sity na
proste czynnosci

W fibromialgii nawet bardzo podstawowe rzeczy moga w
niektore dni stac¢ sie ogromnym wysitkiem. To moze
by¢ moment, w ktérym wstanie z tézka, ubranie sie,
zrobienie herbaty czy umycie naczyn przekracza
mozliwo$ci organizmu. Czesto najwiekszym cierpieniem
nie jest sama czynnos$¢, ale pordéwnywanie sie do

normalnego funkcjonowania.

Jak mozesz wesprzec:
e Przejmij czes¢ obowigzkéw bez robienia
z tego wydarzenia.
e Najbardziej pomaga zwykta, cicha pomoc
— bez podkreslania jej wyjatkowosci.
e Daj wybdr, nie rozwigzanie — pytania
typu ,,co mogtoby Ci teraz dac¢ troche (‘
ulgi?” zamiast gotowych rad. ‘

Po prostu dziataj!



Sytuacja: chory reaguje
negatywnie na pomoc
Zdarza sie, ze mimo twoich dobrych intencji osoba
chorujaca na fibromialgie reaguje ztoscia, odmowa,
chtodem albo irytacja, gdy prébujesz pomdéc. Moze
powiedzie¢: ,zostaw mnie”, ,nie potrzebuje tego”,
.przestan”, albo odsuna¢ twoje dziatania. W takich
momentach reakcja nie zawsze jest na ciebie, tylko

na stan przecigzenia.

Jak mozesz wesprzec:

e Daj przestrzen 1 nie naciskaj — czasem najlepsza
pomoca jest wycofanie sie na chwile

e Nie bierz tego do siebie — trudne reakcje czesto
wynikaja z bolu, zmeczenia 1 przecilazenia, a nile
z relacji z toba.

”

e Uszanuj ,nie” — odmowa nie oznacza odrzucenia
relacji, tylko czesto brak zasobdédw na przyjecie

pomocy w danym momencie.

“Widze, ze potrzebujesz

teraz przestrzeni.”




Sytuacja: kolejne odwotanie
wspolnych plandw

Samopoczucie chorej osoby potrafi zmienic¢ sie nagle.
Zdarza sie, ze osoba chorujaca jeszcze dzien
wczesniej chce sie spotkac¢, wyjs¢ czy co$ wspolnie
zaplanowa¢, a w dniu wydarzenia bdél, zmeczenie albo
przeclazenie organizmu staja sie zbyt duze. Czesto
najwiekszym ciezarem nie jest samo odwotanie plandw,
ale poczucie winy, rozczarowania soba 1 obawa, ze

bliscy przestana rozumie¢ lub zapraszac.

Jak mozesz wesprzec:

e Reaguj ze zrozumieniem, nle z pretensja
“Spokojne, rozumiem, odpocznij” daje wiecej ulgi
niz wypowiedziane mimochodem rozczarowanie.

e Nie odbieraj odwotania jako braku checi.

e Dawaj poczucie, ze relacja jest nadal wazna.

e Pomaga podejscie: ,Zobaczymy, jak bedziesz sie
czu¢” zamiast sztywnego oczekiwania, ze plan

musi dojs¢ do skutku.

,Jasne, nie ma sprawy,

spotkamy sie innym razem”




Jak zadbaé¢ o siebie,
wspierajac osobe chorujaca

Wspieranie bliskiej osoby z przewlektym bdlem
potrafi by¢ bardzo obcigzajace emocjonalnie. Ciagta
gotowos¢  do pomocy, zmienlajace sie plany,
bezsilnos¢ wobec cierpienia czy poczucie
odpowiedzialnosci moga z czasem prowadzi¢ do

zmeczenia, frustracji i wypalenia.

Dlatego dbanie o siebie nie jest -egoizmem ani
odwracaniem uwagi od chorego. To czesc
odpowiedzialnego wspierania. Tak Jjak w 1instrukcji
bezpieczenstwa w samolocie — najplerw zaktada sie
maske tlenowa sobie, zeby mie¢ site 1 mozliwos$c

poméc komus$ obok.

”




0 czym warto pamieta¢ jako
osoba wspierajaca

1) Nie musisz by¢ dostepny/a caty czas
Masz prawo do odpoczynku, wtasnych potrzeb
i gorszych dni. State funkcjonowanie w
trybie “musze pomagac” wyczerpuje

psychicznie.

2) Nie jeste$ odpowiedzialny/a za
usuniecie choroby

Twoim zadaniem nie jest naprawienie

sytuacjl ani cilagte znajdowanie rozwigzan.

Czasem najwiekszym wsparciem jest po

prostu spokojna obecnos¢.

3) Dbaj o swoje zycie poza choroba H
Relacja nie moze opiera¢ sie wytacznie na B
bélu, objawach i opiece. Pozw6l na chwile
normalnosci: rozmowy, czutos$ci, wspolnego

spedzania czasu poza choroba.

4) Zauwazaj swoje emocje

Masz prawo do zmiany nastroju, smutku czy ~
S L
rozdraznienia. Tak samo masz prawo do
, . . . . . . . —
szczescla 1 cleszenila sie zyciem, bez EZSL

poczucia winy.



0 czym warto pamieta¢ jako
osoba wspierajaca cd.

5) Stawiaj granice z zyczliwoscia
Mozna wspierac¢ 1 jednoczesnie mowic: X
)

6) Nie rezygnuj z wtasnych potrzeb

.potrzebuje dzis$ odpoczynku”, ,nie dam .

rady teraz rozmawiac¢” albo ,musze zadbac

tez o siebie”.

Dtugotrwate odktadanie siebie na pdzniej ¢ = v
czesto prowadzi do narastajacego zalu 1 Q
emocjonalnego oddalenia. Twoje N %
zainteresowania, znajomi, odpoczynek i )

przestrzen tylko dla siebie sa wazne.

7) Szukaj wsparcia réwniez dla siebie

L LI
Rozmowa z bliskimi, grupa wsparcia czy ‘(‘

kontakt ze specjalista moga pomoc
odzyska¢ réwnowage i zmniejszy¢ poczucie / "
osamotnienia. To nie skarzenie sie, to / /
naturalne dzielenile sie emocjami z innymi

. . . - &~
wsplerajacymi osobami.



Dzien osoby wspierajacej

Poranek zaczyna sie czesto jeszcze zanim dzien
naprawde sie rozpoczat. Osoba wspierajaca budzi sie
obok kogos, kto juz od pierwszych chwil dnia jest
zmeczony, obolaty albo niewyspany. Zanim pojawi sie
kawa czy wtasna chwila spokoju, pojawia sie mysl:
nJjak dzis bedzie sie czuc¢?”. Czasem trzeba przejac
czes¢ porannych obowigzkéw, zmieni¢ plan dnia albo
przygotowa¢ sie na to, ze wszystko znéw bedzie

zalezato od samopoczucia chorego.

W ciagu dnia osoba wspierajaca czesto funkcjonuje w
stanie clagtej uwaznosci. Obserwuje sygnaty
zmeczenla, napiecia czy boélu, probuje pomagac,
organizowac, pamietac ) lekach, zakupach,
obowigzkach 1 emocjach drugiej osoby. Jednoczesnie
stara sie pracowa¢, zajmowa¢ domem 1 normalnym
zyciem. To bywa meczace, szczegélnie gdy ma sie

poczucie, ze trzeba by¢ gotowym na wszystko.




Dzien osoby wspierajacej cd.

Zdarza sie tez bezradnos¢. S3 dni, kiedy mimo staran
nie da sie ulzy¢ w boélu ani poprawi¢ nastroju
chorego. Czasem pojawia sie frustracja, smutek albo
zmeczenle cilagtym dostosowywaniem plandéw do choroby.
Wiele oséb wspierajacych ttumi wtedy wtasne emocje,

bo nie chce doktada¢ probleméw osobie chorej.

Wieczorem organizm 1 psychika czesto nadal pozostaja
w napleciu. Nawet gdy dzien byt spokojny, trudno
catkowicie sie wytaczy¢. Osoba wsplerajaca moze
zasyplac¢ z poczuclem odpowledzialnosci, martwiac sie
o kolejny dzien, stan zdrowia bliskiej osoby albo o

to, czy sama daje rade wystarczajaco dobrze.

Jednoczes$nie w tym wszystkim
bywaja tez mate, wazne momenty —
wspolny smiech, spokojna rozmowa,
kubek herbaty wypity razem czy
zwykte ,dziekuje”. To czesto
wtasnie te drobne chwile pomagaja

przetrwa¢ najtrudniejsze dni 1

przypominaja, ze relacja to co$

wiecej niz sama choroba. .




Mate sposoby na zadbanie o
siebie w ciagu dnia

Wspierajac osobe chorujaca na fibromialgie tatwo

wejs¢ w tryb ciggtego czuwania 1 odktadania

siebie na pézniej. Dlatego warto szukac¢ drobnych

momentoéw regeneracjli na co dzien — nie dopilero

wtedy, gdy pojawl sie catkowite wyczerpanie.

Proste rzeczy, ktére pomagaja odzyskaé troche

przestrzeni i sity:

Zadbaj o krotkie momenty tylko dla siebie.

Nie rezygnuj catkowicie z rzeczy, ktére lubisz.
Nie spedzaj catego dnia w trybie opiekuna.

Nie ttum emocji przez caty czas.

Zwracaj uwage na sygnaty przeciazenia.

Ustalaj mate granice na co dzien.

Szukaj matych ,,normalnych” wspélnych momentow.
Dbaj o podstawy fizyczne - sen, regularne
jedzenie, ruch i chwile regeneracji itp.

Dawaj sobie zgode na odpoczynek bez poczucia
winy - tez musisz odpoczac!
Pro$ o pomoc innych.

o

~




Wazne przypomnienie

Nie trzeba by¢ idealnym opiekunem, zeby by¢
wsplerajaca osobg. Czasem najlepsze wsparcie daje
ktos, kto sam ma jeszcze site oddycha¢,
odpoczywa¢ 1 zy¢ wtasnym zyciem — bo wtasnie

dzieki temu moze zostac¢ obok na dtuzej.

Fibromialgia moze zmieniac¢ codziennos$¢, ale nie
odbiera mozliwo$ci budowania dobrej relacji,

wspdlnego zycia 1 wzajemnej bliskosci.




Dziekujemy za Twoje wsparcie!

Dziekujemy wszystkim wspierajacym osoby chorujace
na fibromialgie. Za cierpliwosc, obecnos¢,
wyrozumiatos¢ 1 codzienne mate gesty, ktorych
czesto nikt nie widzi. Wasze wsparcie nie usuwa
choroby, ale moze sprawi¢, ze kto$s poczuje sie
mniej samotny, bezpieczniejszy i bardziej
zrozumiany. Pamietajcie tez, ze Wy roéwniez

zastugujecie na troske, odpoczynek i wsparcie.
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