Wiecej wiliedzy to wilecej
korzysci dla pacjentow!

Rozpoznanie SM to poczatek..

Kiedy w 2005 r. ustyszatam rozpoznanie, niewiele wiedziatam o
stwardnieniu rozsianym. Bytam kompletnie niedoinformowana.
Dlaczego mamy mys$le¢ o chorobie, skoro jestesmy zdrowi? Tak
wtaénie myélatam.. Zycie byto piekne. Do pojawienia sie SM.

Zadawatam proste pytania, na ktére trudno odpowiedziec:
potrzebowatam informacji. Dlaczego zachorowatam na SM? Co sie
teraz stanie? Czy umre? Czy bede potrzebowad¢ wodzka
inwalidzkiego? Jaka terapia jest dla mnie dobra? Co jeszcze
moge zrobic? Co spowodowato, ze zachorowatam na SM?

Nieswiadomos¢ i brak informacji powodowaty mojg depresje i
frustracje. Niektdrzy, na przyktad moja rodzina, zadawali mi
pytania, na ktdére nie potrafitam odpowiedzied. W szpitalu
zadawatam mnoéstwo pytan. Lekarze przekazali mi troche
informacji, ale to nie wystarczyto, abym zrozumiata, co sie
faktycznie dzieje. Jedyne, co wiedziata, to to, ze choroba
jest powazna. Nie mia*am pojecia o pogorszeniach, dziataniach
ubocznych, terapii, rehabilitacji i moich prawach. Wiekszos¢
broszur byt*a adresowana do dosSwiadczonych, a nie
poczatkujacych pacjentéw, totez nie przydaty mi sie.
Postanowitam sama poszuka¢ informacji. Zaczetam od
przeszukiwania Internetu. I znalaztam tam wiele. Zadawatam
pytania lekarzom, znalaztam w mediach spoteczno$ciowych innych
pacjentow z SM. Nastepnie porozmawiatam z ubezpieczycielem
zdrowotnym o moich prawach. Lekarze niezbyt jasno méwili o SM.
Nie rozumiat*am ich. Musiatam znalez¢ jasne i zrozumiate
informacje. Skoncentrowatam sie na grupach pacjentéw i
szukatam stron poswieconych prawom pacjentow. Zaczetam
gromadzi¢ ,know-how” i porzadkowa¢ informacje, dzielgc je na
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dobre i zt*e. Zrozumiatam, jakie znaczenie majag informacje o
pacjentach. Zauwazytam tez, ze niewiele jest zrozumiatych 1
przydatnych informacji dla pacjentow.

O0d pacjenta do pacjenta-dziatacza

Informacje dla pacjentéw maja znaczenie dla podejmowania
dobrych decyzji, zrozumienia zargonu lekarzy i prawa.
Kontynuowatam poszukiwania i wiele sie nauczytam. Nawigzatam
wspbétprace z niemieckim magazynem dla kobiet, zaczetam pisad
blog o moim zyciu z SM. Opowiedziatam czytelnikom o sobie,
mojej chorobie 1 tym, czego sie nauczytam. To byty moje
poczatki na drodze, ktdéra doprowadzita mnie do pozycji
pacjenta-dziatacza. Nadal prowadze blog po niemiecku pod
adresem
http://leben-arbeiten-mit-multiple-sklerose.blogspot.de. Chce
dostarczac¢ pacjentom informacji, poniewaz kazdy ma tylko jedno
zdrowie i musi podejmowad rozsgdne dla siebie decyzje. Jest to
mozliwe, jesli ma sie wystarczajgce informacje, totez
udostepniam te koncepcje na blogu, w mediach
spotecznosciowych, wystepujgc na konferencjach, w panelach
dyskusyjnych i w wielu innych miejscach. Nadal wyszukuje
informacje, szkolenia 1 stale sie ucze.

Pacjenci muszg sie uczy¢. Tak jak lekarze, farmaceuci,
organizacje rzadowe i firmy 3$wiadczgce ubezpieczenia
zdrowotne. Musimy sie spotyka¢ i rozmawiad. Dzi$ jestem dobrze
poinformowana i podoba mi sie to! Podejmuje lepsze decyzje,
robie wiecej dla mojego zdrowia, chorujgc na SM. Prowadze
efektywniejsze rozmowy z lekarzami. Znalezlismy dobry sposdb
wspotpracy. Doceniam to. Jak zawsze méwie, ze wiecej wiedzy to
wiecej korzysci dla pacjentow, totez warto wykorzystad
mozliwo$¢ nauki. Kiedy w 2005 r. ustyszatam rozpoznanie,
niewiele wiedziatam o stwardnieniu rozsianym. Bytam kompletnie
niedoinformowana. Dlaczego mamy mysle¢ o chorobie, skoro
jestedémy zdrowi? Tak wtaé$nie my$latam.. Zycie byto piekne. Do
pojawienia sie SM.
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