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Z badan Europejskiej Federacji Stowarzyszen Pacjentéw

z tuszczycg (EUROPSO - European Federation of Psoriasis
Patient Associations) przeprowadzonych na blisko 18.000
chorych wynika, ze ponad potowa z nich deklaruje istotne
pogorszenie jakosci zycia wynikajace bezposrednio ze sta-

nu zdrowia.

Choroba  zaktéca funkcjonowanie w wielu dziedzinach
zycia - miedzy innymi na ptaszczyznie kontaktéw miedzy-
ludzkich: pacjenci wskazujg na problemy z nawigzywaniem
nowych znajomosci, konflikty w rodzinie, nieporozumienia
w relacjach z partnerem i przyjaciétmi. tuszczyca moze
réwniez utrudniaé pozycie seksualne (szczegdlnie jesli
zmiany zlokalizowane sq w miejscach intymnych), a czes¢
0s6b rezygnuje nawet z posiadania dzieci z obawy przed
potencjalnym odziedziczeniem przez nie predyspozycji do

zachorowania.

Wiekszos¢ trudnosci wigze sie z obnizong samoocena,
niezaspokojong potrzeba akceptacji, poczuciem niepewno-
Sci i lekéw towarzyszacych choremu w kontaktach spotfecz-
nych oraz tendencjq do wycofywania. Jest to zrozumiate,
poniewaz poczucie wtasnej wartosci zalezy w duzym stop-
niu od wygladu fizycznego (zwiaszcza w dzisiejszych cza-
sach, kiedy z ekrandw telewizoréw i stron gazet spogladajq

niemal wytacznie mfode i atrakcyjne osoby).

Istotnym problemem jest réwniez niski poziom wiedzy na
temat choroby w spofeczenstwie: czesto zmiany skérne
bywajq postrzegane jako potencjalnie zakazne lub wyni-
kajace z braku dostatecznej higieny osobistej. Zdarza sie
réwniez, ze odmienny wyglad skéry wzbudza ciekawo$¢
otoczenia | prowadzi do krepujacych lub niezrecznych

sytuacji.



ze zmianami skérnymi (szczegélnie zlokalizowa-
nymi na odstonietych czedciach ciata) moga mieé trud-
nosci z nawigzywaniem blizszych relacji i znalezieniem
zyciowego partnera. Niektérzy chorzy sq wrecz przeko-
nani, ze nigdy sie z nikim nie zwigza wlasnie z powo-
du tuszczycy Obawiajg sie, ze osoby zdrowe nie bedg
w stanie zrozumie¢ i zaakceptowa¢ ich wygladu. | rze-
czywisécie - nie nawigzujq bliskich znajomosci. Dlacze-
go tak sie dzieje? Czesto za taki stan rzeczy odpowiada
mechanizm tzw. samospetniajacej sie przepowiedni.
Okazuje sie bowiem, ze przekonanie o niemozno-
$ci stworzenia zwigzku czesto prowadzi do unikania
towarzystwa i wycofywania sie z wszelkich kontaktéw
spotecznych, bo przeciez ,i tak nikt sie¢ mna nie zain-
teresuje”. Osoba z takim przekonaniem prawdopodob-
nie sama nie rozpocznie rozmowy z nowo poznanym,
atrakcyjnym cztowiekiem i w konsekwencji nie dowie
sie, jak ta nowa znajomos$¢ mogtaby sie dalej potoczy¢.
Jesli natomiast to kto$ inny zagai rozmowe, najprawdo-
podobniej zacznie sie wycofywaé — bedzie niechetnie
odpowiada¢ na pytania, nie bedzie podtrzymywac te-
matu i tym samym moze sprawi¢ wrazenie osoby niedo-
stepnej, nieciekawej lub niezainteresowanej kontaktem.
Tym sposobem ,przepowiednia” spetni sig, utwierdza-
jac chorego w przekonaniu o wtasnej nieatrakcyjnosci.
Innymi stowy: niska samoocena i nieSmiato$¢ w rela-
cjach z innymi mogg prowadzi¢ do zachowan uniemoz-
liwiajacych nawigzanie blizszych kontaktéw — choéby
przyjacielskich. W ten sposéb mozna wpas¢ w putapke
btednego kota — przekonanie o braku atrakcyjnosci pro-

PSORIADKIK

wadzi do unikania kontaktow z ludzmi i uniemozliwia
blizsze poznanie oraz nawigzanie ciekawych znajomo-
$ci, potwierdzajac tym samym przekonanie o braku
atrakcyjnosci, ktére znowu prowadzi do unikania innych
0s6b, itd., itd....

Inng przeszkodg w tworzeniu bliskich wiezi jest lek
przed ujawnieniem informacji o chorobie (szczegél-
nie wtedy, gdy zmian nie wida¢ albo gdy choroba jest
w remisji): niektérzy starajg sie ukrywaé objawy tak dtu-
go, jak to tylko mozliwe. Jezeli nawet dojdzie do nawia-
zania interesujgcej znajomosci czesto zdarza sie jednak,
ze w chwili, kiedy moze sie ona przerodzi¢ w bardziej
intymng zazyto$¢, chory na tuszczyce — bojac sie od-
rzucenia - wycofuje sig, zrywa kontakt, wymyslajac jaki$
btahy powdéd. Moze dojs¢ tez do sytuacji, kiedy to part-
ner - zaskoczony zmianami na skérze, ktérych sie nie
spodziewat - nie wie, jak zareagowac. Jesli znajomosé
trwata stosunkowo diugo, moze poczué sie oszukany
albo niedoceniony, mie¢ zal z powodu braku zaufania.

Podsumowujac: tuszczyca sama w sobie nie ma wiek-
szego wplywu na zwigzki miedzyludzkie. To raczej spo-
sob, w jaki jest postrzegana, moze utrudnia¢ tworzenie
dobrych relacji. Nieskazitelny wyglad nie gwarantuje
przeciez stworzenia szczesliwego i trwatego zwigzku -
wystarczy spojrzeé¢ na pierwsze strony kolorowych ma-
gazynow.

WZMACNIA) W SOBIE pPocZuciE WL ASNE) WARTOSCI!

* Staraj sie nie koncentrowac¢ na negatywnych odczuciach. Proba zignorowania

barier 1 oporéw zwigzanych z obnizeniem poczucia wlasnej warto$ci moze daé Ci

poczucie wolnosci;

* Spotykaj sie z innymi chorymi — kontakt z ludzmi, ktérzy rozumieja Twoje

problemy 1 watpliwosci, pomoze Ci zachowa¢ sity do walki z tuszczyca 1 nabraé

dystansu do zmartwien, ktore Cie trapia;

* Méw otwarcie o tuszezycy — pozbedziesz sie strachu zwigzanego z watpliwosciami,

co inni pomy$la na Twoj temat.
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Jak twierdza specjaliSci i osoby, ktére pozo-
staja w udanych zwigzkach, warto na poczat-
ku dobrze rokujacej znajomosci poinformowac
o swojej chorobie. Powiedzieé, czym jest tusz-
czyca, wyjasnic, ze jest niezakazna, ale prze-
wlekla, ze beda lepsze 1 gorsze okresy: zmia-
ny moga by¢ nasilone albo zupelnie zniknag.
Jezeli drugiej osobie zalezy na utrzymaniu
zwiazku, choroba nie bedzie przeszkoda.
Jak mowia sami chorzy —tuszczyca dziata jak
dobre sito, poniewaz pozwala juz na poczat-

ku znajomosci odsiaé tych, ktérych uczucia

11ntencje sa nieszczere lub powierzchowne.

Wielu chorych ma rodziny, trwa w dlugolet-

nich iszcezesliwych zwiazkach, prowadzi boga-

te zycie towarzyskie. Wazne, zeby zdac sobie
sprawe z tego, ze czlowiek to nie tylko zmiany
na skoérze! I - z drugiej strony i zmiany na
skorze to tylko zmiany na skorze. Kazdy ma
niepowtarzalny charakter, wiele zalet 1 wie-
le wad (zwiazanych i z wygladem fizycznym,
iz psychika). Zbyt duzym uproszczeniem byto-
by wiec sprowadzenie wszystkiego wylacznie
do choroby oraz interpretowanie zachowan
ludzi w kategoriach reakcji na wyglad sko-
ry. Rowniez nieudane zwiazki i1 rozstania nie
musza by¢ spowodowane tuszczyca jednego
z partnerow — przyczyn moze byé wiele —
niezgodno$é charakteréw, zmiennosS¢ pogla-

déw, specyficzne nawyki, itd.

Pantleny w stakych. yuwiaghact.

Zmiafy' chorobowe obejmujace miejsca intymne moga
istotnie utrudnia¢ pozycie seksualne, a nawet doprowa-
dzi¢ do catkowitej rezygnacji z utrzymywania intymnych
relacji. Taki stan rzeczy obniza jako$¢ zwigzku i moze
sta¢ sie przyczyna konfliktéw. Warto wiec zastanowi¢ sie
nad innymi, satysfakcjonujgcymi sposobami intymnych
kontaktow. Dobrym pomystem jest wspdlne wymysla-
nie np. takich pieszczot, ktére dajg satysfakcje obojgu
partnerom, a jednoczes$nie nie powodujg dyskomfortu
czy zawstydzenia. To moze by¢ réwniez idealna okazja
do wyjawienia swoich fantazji i wzbogacenia zycia
seksualnego nawet wtedy, gdy zmiany tuszczycowe
ustgpia. Choroba skéry nie musi prowadzi¢ do zanie-
chania kontaktéw seksualnych.

Okres zaostrzenia wigze sie czesto ze szczelnym zasta-
nianiem ciata, stosowaniem réznorodnych sposobdéw
kamuflowania zmian skérnych. Zdarza sig, ze osoby
chore ukrywaja fakt wystgpienia objawéw tuszczycowych
przed swoimi partnerami. W skrajnych przypadkach bli-
scy i rodzina w ogdle nie wiedzg o chorobie. Wymie-
nione zachowania kosztujg chorego bardzo duzo czasu
i energii. Prowadzg réwniez do unikania partne-



ra i odsuwania sie od niego bez zadnych wyja-
$nien. Konsekwencjg sa nieporozumienia, ochifo-
dzenie  kontaktu i poczucie  niezrozumienia.

Partner moze czu¢ sie zdezorientowany i odrzucony,
natomiast osoba chora coraz bardziej zamyka sie
w sobie. Bez wyjadnienia przyczyn nieporozumieni trud-
no przywréci¢ poczucie bliskosci i pozytywne relacje.
A przeciez stres spowodowany problemami w zwigzku
dwojga ludzi moze przyczyni¢ sie do zaostrzenia cho-
roby!

Dobry zwigzek wymaga szczerosci i dzielenia sie swoimi
radoéciami,ale takze zmartwieniami. Wspélnie fatwiej jest
znalez¢ wiasciwe rozwigzanie. Poza tym najczesciej oka-
zuje sie, ze obawy wzbudzajace najsilniejszy strach (np.
reakcja partnera na zmiany chorobowe albo osypujaca
sie skore) sg bezpodstawne.

Pielegnacja skéry polegajaca na jej codziennym smaro-
waniu odpowiednimi medykamentami moze by¢ okazjg

PSORIADKIK

do wspdlnego spedzenia czasu, a takze wstepem do
udanego seksu. W wielu zwigzkach partnerzy wzajemnie
smarujg swoje ciata — jezeli oboje majg tuszczyce, apli-
kuja odpowiednie masci, jezeli jedna osoba ma zdrowa
skoére to smarowana jest zwyklg oliwkg albo balsamem.
Co istotne - to zdrowy partner zazwyczaj pilnuje regular-
nej pielegnacji skory chorego.

Oczywiscie zdarza sie i tak, ze osoba z tuszczyca nie jest
w stanie zaakceptowaé swojego wygladu pomimo tego,
Ze ma wspierajacego i wyrozumiatego partnera, ktére-
mu podoba sie taka, jaka jest. Niska samoocena moze
prowadzi¢ do obnizenia nastroju, braku energii, poczu-
cia winy czy bezradnosci. Chory moze mie¢ wrazenie,
ze coraz bardziej ,chowa sie w swojej skorupie”. W takiej
sytuacji konieczne jest skorzystanie z pomocy specjali-
sty (psychologa, psychoterapeuty czy psychiatry), ktéry
pomoze znalez¢ wyjscie z tej trudnej sytuaciji.

€O IROBIC, ZEBY CIESZYC SIE UDANYM | TRWALYW ZWIAZKIEW
POMIMO LUSZcZYCY?

* Utrwalaj w sobie poczucie wlasnej warto$ci 1 atrakcyjnosci. Jesli bedziesz pewny

siebie — inni tak wtaénie beda Cie postrzegad;

+ Jesli Two) partner powtarza, ze akceptuje Ciebie 1 Twojg chorobe — uwierz mu,

na pewno nie ma zadnego powodu, zeby Cie okltamywadé;

* Méw otwarcie o swoich uczuciach zwiazanych z tuszczyca 1 o to samo popros

partnera - to utatwi komunikacje 1 pomoze wzmocni¢ wiezi pomiedzy Wami;

+ Jesli czujesz, ze nie jesteScie w stanie przezwyciezy¢ oporéw zwiazanych z zyciem

intymnym w okresach zaostrzen — skonsultuj sie ze specjalista.

Kazdy ma w sobie sile do tego, zeby zmieni¢ swoje zacho-
wanie — uwierz w swoj potencjat do pozytywnych zmian.
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Techmidi

e aspekty wygladu

lelu chorych na tuszczyce koncentruje sie tyl-
ko na zmianach chorobowych - patrzac w lustro
zauwaza jedynie defekty skérne, nie dostrzegajac
innych aspektéw swojej cielesnoéci. W takim przypadku
warto wyobrazi¢ sobie, ze choroba znikneta albo przypo-
mnie¢ sobie swéj wyglad sprzed pojawienia sie objawdw
choroby. Nastepnie nalezy wypisa¢ te cechy wygladu,
z ktérych jest sie zadowolonym (minimum cztery). Przy-
najmniej dwie z nich powinny znajdowac sie powyzej
szyi i dwie ponizej (mozna skorzysta¢ z tabelki znajdu-
jacej sie na koncu broszury).

Cwiczenie to pozwala uzmystowi¢ sobie, ze ciato to co$
wiecej niz choroba skéry i ze mozna by¢ atrakcyjnym
niezaleznie od tuszczycy.

Komplementy

Po wykonaniu poprzedniego ¢wiczenia warto poprosi¢
partnera albo kogo$ bliskiego (przyjaciotke, przyjaciela,
rodzica) o sporzadzenie analogicznej listy, tzn. o wypi-
sanie tych cech wygladu osoby chorej, ktére sg najatrak-
cyjniejsze, niepowtarzalne. W ten sposéb powstang dwie
niezalezne listy, ktére mozna wspdlnie przedyskutowad.
Na sam koniec osoba ,obdarowana komplementami”
powinna ponownie sporzadzi¢ liste swoich atutéow.

Skoncentrowanie sie na pozytywnych aspektach wygla-
du pozwala na wyrwanie sie z btednego kotfa, w ktérym
chory zauwaza jedynie to, co mu sie w sobie nie podoba.
Opinia innej osoby pozwala zrozumie¢, ze nie wszyscy
widzg tylko zmiany na skérze.

Loteria

W celu urozmaicenia zycia intymnego warto pobawi¢
sie w loterie. Zasady sq proste — partnerzy wypisujg
na matych kawatkach papieru te fantazje seksualne,
ktére chcieliby zrealizowa¢, albo te pieszczoty, ktérych
im brakuje. Mozna wypisa¢ tyle karteczek ile sie chce,
wazne jednak, zeby oboje partnerzy wypisali ich tyle
samo. Nastepnie losy nalezy wrzuci¢ do pojemnika
czy woreczka i.. losowa¢ codziennie po jednym, kon-
sekwentnie realizujgc instrukcje na karteczce. Po wy-
czerpaniu loséw mozna je wykorzysta¢ na nowo. Waz-
ne jest oczywiscie zachowanie w pamieci, by nie byty
to propozycje krepujace dla partnera, ktére mogtyby
go zawstydzi¢ i sprawi¢, ze niechetnie bedzie myslat
0 zyciu intymnym.

JAK UTRZYNYWAC POZYTYWNE RELA-

CIE Z INNYWI LUDZWI?

* Nie przestawaj uczy¢ sie 1 pozna-
wac swojej choroby. Im wiece] wiesz
na jej temat, typ lepiej bedziesz
potrafit wyjasnié, dlaczego Twoja
skora moze wygladac inacze] niz

u zdrowego czlowieka.

* Dziel sie swoja wiedza z innymi
ludZzmi — méw im, ze choroba nie
jest zakazna, ale ze nie da sie jej

wyleczy¢.

* Badz otwarty 1 uczciwy w kontak-
tach z bliskimi — to pomoze Ci budo-
waé pozytywne zwiazki 1 umacniaé

dotychczasowe relacje.

* Nie zapominaj o u$Smiechu.
Poczucie humoru 1 umiejetnosé zre-
laksowania sie pozwola ograniczyc

stresujace sytuacje, a tym samym

— uczynig Cie mniej podatnym na

potencjalne zaostrzenia.
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. . Co w moim wy- Jakie sa pozytyw-
1 Co mi sie podoba w
[ J

moim wygladzie

@® gladzie podoba sie ® ne aspekty mojego

moim bliskim? wygladu?

PAMIETAJ:
Yuszczyca moze sprawié, ze bedziesz sie czul niekomforto-
wo we wlasnym ciele, ale nie okresla Ciebie jako osoby. To, jak
postrzegaja Cie inniito, jak czuja sie w Twoim towarzystwie, zalezy
wylacznie od Ciebie, a nie od Twojego wygladu!

1




Publikacja powstata
dzieki wsparciu firmy

. Wyeth'

Ogdlnopolskie Stowarzyszenie
Chorych na tuszczyce ,Psoriasis”

ul. Mgkowarska 8
85-560 Bydgoszcz

www.stowarzyszenie.luszczyca.org.pl
stowarzyszenie@luszczyca.org.pl

. B




