.NEM IS NEZCL KI

BETEGNER”
...lathatatlan betegsegek

arnyekaban...

Utmutato:
Hogyan tdmogassuk
fogyatékkal él6
embertarsainkat?




MERGEZO MONDATOK -

Amit soha ne mondj egy
fogyatékkal él6 embernek!

e, de hiszen nem is nézel ki betegnek!”
Jelentése: a szenvedésed nem valddi, hiszen
nem is latszik.

~Te olyan erés vagy! Nem hagyhatod, hogy
ez a betegség megallitson.”
Jelentése: szenvedj csendben tovabb, mert
kildnben ez engem is felzaklat.

~Prébaltad mar... (ide barmilyen jé6 tanacs
beilleszthetd)"?

Jelentése: Az dllapotod biztosan annyival
tédbb odafigyelést igényel, hogy lehet, hogy
van
olyan dolog, amire még nem is gondoltal.

-, de hiszen mar jobban vagy! Legalabb
mar nem is vagy lebénulva!”
Jelentése: A mostani féjdalmad nem szdmit,
mert lehetne rosszabb is.



MERGEZO MONDATOK —

Amit soha ne mondj egy
fogyatékkal él6 embernek!

".Ne legyél diihés, inkabb torodj
bele.”
Jelentése: Rosszul érzed. A negativ
érzéseid elfogadhatatlanok.

.En melletted alltam, mikor bajban
voltal.”
Jelentése: a te dllapotod igazabdl mar
nem probléma, csak neked az.

~Ne legyen betegség-tudatod! Ne
azonosulj a betegséggel!”
Jelentése: Ne beszélj arrdl, ami
tédnkreteszi az életed.

~Minden csak fejben dél el.”
Jelentése: Csak rajtad mulik az, hogy
hogy vagy, ne panaszkodi!

~Ami nem 6l meg, az megerosit.”
Jelentése: A trauma jellemformalé.



SEGITO MONDATOK —
Mit mondj helyette..

~EZ hihetetleniil nehéz lehet.
Meghaligatiak.”
~Nem tudom pontosan min mész
keresztiil, de hiszek neked.”
~Miben tudok segiteni?”

Ne dllj meg ennyinél!

Ne tedd vissza a mentdlis terhet arra az
emberre, aki mar igy is kizd az
allapotaval. Valészinlleg a mindennapi
kizdelemben mar igy is kimerult, ne
tedd felel6ssé még azért is, hogy téged
oktasson.

~Utdna néztem a betegségednek.
Megbeszélhetnénk, hogy te hogyan
éled meg?”



HATAROK —

OSZINTESEG

Sokan elfelejtik, hogy az érzelmi
tdmogatds mekkora energidt igényel.
Ha agy érzed, hogy jelenleg nem tudod

a helyzetet kezelni, akkor mondhatod
aztis:

~T0réodom veled, de most nincs
kapacitasom ezzel foglalkozni.
Segithetek megfelelé embert talaini?”

~Nem én vagyok a megfelelé ember
szamodra ehhez a beszélgetéshez, de
tudok segiteni mashogy: kereshetek
informaciokat szamodra, itt lehetek
veled, vagy segithetek a gyakorlati
dolgokban.”



HATAROK -
mit NE tegyél:

Ne prébdald meg mérgez6
jotandacsokkal leplezni a sajat
korlataidat.

Ne sért6édj meg, ha a masik megnevezi,
mi faj neki.
Ne tedd a madsikat felel6ssé olyanért,

amiért nem 6 a hibas.

Az &szinte hatdrok kijeldlése seqit
megdrizni a kapcsolatokat.

Mindkét fél igényei jogosak a masik
iranyaba, amit tisztelettel is
betarthatnak.



TAJEKOZODJ -
Ne a masiktol vard el

GUILLAIN-BARRE SYNDROME =
GBS

CHRONIC INFLAMMATORY
DEMYELINATING POLYNEUROPATHY =
CIDP

MULTIFOCAL MOTOR NEUROPATHY =
MMN

A fent megnevezett betegségcsoportok
esetén tovabbi hasznos informdaciét az
aldbbi linkeken érhetsz el:

Hivatalos honlapok:
www.gbs-cidp.hu

GBS/CIDP Betegekért Magyarorszag Alapitvany
www.gbs-cidp.org

GBS/CIDP Foundation International



http://www.gbs-cidp.hu/
http://www.gbs-cidp.org/

TAJEKOZODJ -

Ne a masiktol vard el

Ko6z6sségi média oldalak:

https://www.facebook.com/profile.php?
id=100068639634457

https://www.facebook.com/gbscidp

Ezen kivul szdmos betegtorténetet,
személyes beszdmolbt, kdzérthetd
orvosi informdacidkat, vagy tdmogatd
kbézbsségi csoportokat tudsz keresni.

Mas rejtett fogyatékossagok esetén:
-kezd a ,SUNFLOWER” (napraforgd)
programmal, amirél bévebb informacio itt

talalsz:
www.hdsunflower.com

- keresd a ,hozzatartozoknak” vagy
~,gondozoknak” sz0lo részeket,

- olvass betegtérténeteket, személyes blogokat,

- kdvess fogyatékossaggal él6 aktivistakat,
hiteles hangként.


https://www.facebook.com/profile.php?id=100068639634457
https://www.facebook.com/profile.php?id=100068639634457
https://www.facebook.com/gbscidp
http://www.hdsunflower.com/

AKADALYMENTESSEG- Ertsd meg, hogy

mit is jelent valdjaban

Fontos tisztazni, hogy az akaddlymentesités
mas szadmara nem egy kulénleges
bdndsmobdot jelent, hanem részedrdl
elfogadds és esélyegyenlbség.

Helyes viselkedési formak példaul:
- Ajanld fel az tléhelyed anélkul, hogy ezt a
raszoruldnak kérnie kelljen.

- Ne erdéltess olyat, ami esetleg szGdmdara
kellemetlen, vagy nem tudja megoldani.

- Tartsd tiszteletben, hogy hamarabb elfarad.

- Ne vedd személyes sértésnek, ha valaki
nemet mond.

- Segits a mindennapi teenddkben, vagy
csak legyél ott mellette anélkul, hogy .meg
akarndad valtoztatni”.



A NAPRAFORGO JELKEP —

Egyezményes jelek

A vildgban nagyon sok olyan
egyezmeényes jel jott |étre, melyeket az
orszAg barmely pontjdn haszndlnak,
mindenki érti &s tudja azok jelentését.

A z6ld napraforgds nyakpdnt azt jelent;,
hogy az illetének nem lathatb
fogyatékossdga van és lehet, hogy
turelmet, segitséget, vagy megeértést
igényel.

Ha ilyen nyakpéantot latsz valakin:
- ne kérdezz téle tolakoddan,

- csak akkor ajanlj segitséget, ha
indokolt;

-légy turelmes, ha lassabban halad;

- ne feltételezd rbla, hogy csak ,tetteti”



A NAPRAFORGO JELKEP —

Egyezményes jelek

Tudtad?

A rejtett fogyatékossaggal él6 emberek
életének kellemesebbé és nyugodtabbd
tétele érdekében a Budapest Airport
csatlakozott a vildgszerte ismert Napraforgd
programhoz, és kijeldlt varakozoéteruletet
hozott Iétre a kuls ingerekre kiemelten
érzékeny utasoknak.”

Forrds és bévebb informdacid:
A rejtett fogyatékossaggal éldket
seqitik a Budapest Airport gj
szolgdltatdsai



https://airportal.hu/a-rejtett-fogyatekossaggal-eloket-segitik-a-budapest-airport-uj-szolgaltatasai/
https://airportal.hu/a-rejtett-fogyatekossaggal-eloket-segitik-a-budapest-airport-uj-szolgaltatasai/
https://airportal.hu/a-rejtett-fogyatekossaggal-eloket-segitik-a-budapest-airport-uj-szolgaltatasai/

LEGY JELEN

A kdvetkezetlenség, vagyis, ha a kijelentéseink
és cselekedeteink folyamatosan
ellentmonddasokban alinak egymassal, sokkal
artalmasabbak a masikra nézve, mint egy
elejtett rossz mondat.

A valédi tamogatas igy néz ki:
- tiszteletben tartva a masik hatdrait idénként
érdeklddj feldle;

- hivd el k6zds programokra, de tgyelj a
rugalmassagra;

-legyél halds a jobb napokért vele, de ne
bagatellizald el a rossz napjait;

- légy ott szdmdara tdmaszként, akkor is, ha nem
tudod megoldani a problémajat;

- ne helyezd el6térbe a sajat
kényelmetlenséged, feszultséged, vagy nehéz
érzéseid, ha egy fogyatékkal élével vagy;

- ha nincs kapacitdsod valamire, légy 8szinte és
mond meg, ahelyett, hogy artalmas
tandcsokkal Iatnad el.



TAMOGASD AZ UGYET -

CSATLAKOZZ A KOZOSSEGHEZ

Ha teheted, kérlek, hogy tdmogasd a GBS/CIDP
Betegekért Magyarorszag Alapitvanyt
(adbszém: 19110451-1-13):

- olykor egy kavé araval, kézleményben kérlek
tintesd fel ,adomany”
- évente az adod 1%-aval,
- vallalj 6nkéntességet ndlunk, Iégy a csapatunk
része

Bankszamlaszamunk:
10102244-27492800-01005006
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TAMOGASD AZ UGYET -

CSATLAKOZZ A KOZOSSEGHEZ

Ismerd fel a zéld napraforgo
egyezmeényes jelképet mindenhol.

Segits gyakorlati dolgokban a
fogyatékkal él6 személyeknek.

Segits megosztani ezt a haszndlati
atmutatdt, hogy mdsokhoz is eljusson.

Az egyetlen kisebbség, amelyhez egyik
naprdél a masikra esetleg
csatlakozhatsz, az a fogyatékossag”.

Te melyik akarsz lenni?
Az, aki azt kérdezi ,Hogyan segithetek?”
vagy az, aki azt mondja: ,De hiszen
nem is nézel ki betegnek!”

A dontés a te kezedben van.



A Healing out loud - BLOG szerzdje,
Guillain-Barré szindroma tuléls;
aktivista PTSD témaban és
fogyatékossagugyi ird:

https://substack.com/@mayawolf

Forditotta & kiegészitette:

Cilarik Adrienn

GBS/CIDP Betegekért Magyarorszag Alapitvany
kuratériumi elndke

Pelle Panka
GBS/CIDP Betegekért Magyarorszag Alapitvany
dénkéntese

www.gbs-cidp.hu



https://substack.com/@mayawolf
http://www.gbs-cidp.hu/

