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Ξεκινήστε με τον μέντορα να μοιράζεται την προσωπική του εμπειρία σχετική με
τις σπάνιες ασθένειες. Αυτό θα μπορούσε να περιλαμβάνει την προσωπική του
πορεία υγείας, την εμπειρία ενός μέλους της οικογένειας ή φίλου, ή
επαγγελματικές συναντήσεις με σπάνιες ασθένειες. Δώστε χρόνο στον
καθοδηγούμενο να θέσει ερωτήσεις, να εκφράσει τις σκέψεις του και να μοιραστεί
τις σκέψεις του σχετικά με την ιστορία του καθοδηγητή. Στη συνέχεια,

προσκαλέστε τον καθοδηγούμενο να μοιραστεί την προσωπική του εμπειρία ή
οποιαδήποτε συνάντηση έχει ή είχε με σπάνιες ασθένειες. Ενθαρρύνετέ τον να
μιλήσει ανοιχτά για τα συναισθήματά του, τις προκλήσεις που αντιμετώπισε και τα
μαθήματα που έμαθε. Ο καθοδηγητής θα πρέπει να ακούει ενεργά, παρέχοντας
υποστήριξη και επιβεβαίωση. Κάντε στοχαστικές ερωτήσεις για να εμβαθύνετε την
κατανόηση και να δείξετε ενσυναίσθηση.

Συμμετοχή σε μια στοχαστική συζήτηση σχετικά με τις κοινές εμπειρίες. Τα
θέματα μπορεί να περιλαμβάνουν: 

Την συναισθηματική επίδραση της αντιμετώπισης σπάνιων ασθενειών. 

Προκλήσεις στην πρόσβαση σε πληροφορίες, υποστήριξη και ιατρική
περίθαλψη. 

Στρατηγικές αντιμετώπισης και πηγές δύναμης και ανθεκτικότητας. 

Συμπεράσματα που αποκομίστηκαν και συμβουλές για άλλους που
αντιμετωπίζουν παρόμοιες καταστάσεις.
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Αρχικές Ερωτήσεις Γνωριμίας:
Μπορείτε να περιγράψετε σύντομα την εμπειρία σας με τις σπάνιες ασθένειες;

Τι σας ώθησε να συμμετάσχετε σε αυτή τη σχέση καθοδήγησης που
επικεντρώνεται στις σπάνιες ασθένειες;

·Προσωπικές Εμπειρίες:
Πώς μάθατε για πρώτη φορά για τη διάγνωσή σας και ποια ήταν η αρχική σας
αντίδραση;

Ποια είναι η πιο δύσκολη πτυχή της ζωής με μια σπάνια ασθένεια για εσάς;

Μπορείτε να μοιραστείτε μια σημαντική στιγμή ή σημείο καμπής στην πορεία
σας με μια σπάνια ασθένεια;

·Συναισθηματική και Κοινωνική Επίδραση:

Πώς έχει επηρεάσει η ζωή με μια σπάνια ασθένεια την συναισθηματική σας
ευεξία;

Έχετε αντιμετωπίσει κοινωνικές προκλήσεις ή απομόνωση λόγω της
κατάστασής σας; Πώς το διαχειριστήκατε;

Τι είδους υποστηρικτικό σύστημα έχετε (οικογένεια, φίλοι, ομάδες
υποστήριξης); Πώς σας έχουν βοηθήσει;

·Πρακτικές Προκλήσεις:
Τι δυσκολίες έχετε αντιμετωπίσει στην πρόσβαση σε ιατρική φροντίδα ή
θεραπεία για τη σπάνια ασθένειά σας;

Πώς διαχειρίζεστε την καθημερινότητά σας και τις ευθύνες σας παράλληλα με
τις προκλήσεις της υγείας σας;

Έχετε χρειαστεί να κάνετε σημαντικές αλλαγές στον τρόπο ζωής σας για να
προσαρμοστείτε στην κατάστασή σας;
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Στρατηγικές Αντιμετώπισης και Ανθεκτικότητα:

Ποιες στρατηγικές ή μηχανισμοί αντιμετώπισης έχουν αποδειχθεί πιο
αποτελεσματικοί για εσάς;

Μπορείτε να μοιραστείτε μια ιστορία όπου δείξατε ανθεκτικότητα ή
ξεπεράσατε ένα σημαντικό εμπόδιο που σχετίζεται με την κατάστασή σας;

Τι σας βοηθά να παραμένετε θετικοί και παρακινημένοι παρά τις προκλήσεις;

Συμπεράσματα και Σκέψεις:
Πώς έχει αλλάξει η εμπειρία σας με μια σπάνια ασθένεια την προοπτική σας
για τη ζωή;

Τι συμβουλές θα δίνατε σε άλλους που μόλις έχουν διαγνωστεί με μια σπάνια
ασθένεια;

Ποια πιστεύετε ότι είναι τα πιο σημαντικά πράγματα που πρέπει να
κατανοήσουν οι πάροχοι υγειονομικής περίθαλψης και η κοινωνία για τη ζωή
με μια σπάνια ασθένεια;

Αμοιβαία Υποστήριξη και Μάθηση:

Τι έχετε μάθει από άλλους σε παρόμοιες καταστάσεις που σας έχει βοηθήσει;
Υπάρχουν συγκεκριμένοι πόροι, θεραπείες ή πρακτικές που έχουν βελτιώσει
σημαντικά την ποιότητα ζωής σας;

Πώς μπορούμε να υποστηρίξουμε ο ένας τον άλλον στα αντίστοιχα ταξίδια μας
με τις σπάνιες ασθένειες;

Μελλοντικές Δράσεις και Δράση Υπέρ των Σπάνιων Ασθενειών:

Ποιες πρωτοβουλίες ή ενέργειες σας παθιάζουν σχετικά με την
ευαισθητοποίηση για τις σπάνιες ασθένειες;

Πώς μπορούμε να συνεργαστούμε για να υποστηρίξουμε καλύτερα και να
παρέχουμε πόρους στην κοινότητα των σπάνιων ασθενειών;

Υπάρχουν έργα ή συνεργασίες που θα θέλατε να προωθήσετε για να βοηθήσετε
άλλους που επηρεάζονται από σπάνιες ασθένειες;
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