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Jak rozmawiaæ
ze swoimi dzieæmi

o SM

PORADNIK DLA RODZICÓW

CELE PORADNIKA

Ten poradnik ma s³u¿yæ jako praktyczna pomoc dla
rodziców w rozmowie z dzieæmi o stwardnieniu rozsia-
nym ( , MS). Ma on pomóc rodzicom
zrozumieæ reakcje dzieci w obliczu choroby. Autorzy
maj¹ nadziejê, ¿e dziêki informacjom i radom zawartym
w broszurze, rodzicom ³atwiej bêdzie sprostaæ rodziciel-
skim obowi¹zkom, mimo zmian i ograniczeñ, jakie
niesie choroba.

multiple sclerosis

W poradniku interesuj¹ce wiadomoœci znaj-
d¹ równie¿ wszyscy ci, którzy chc¹ pomagaæ
dzieciom lub nastolatkom, których rodzice
cierpi¹ na stwardnienie rozsiane.

Adaptacja i przedruk za zgod¹
Multiple Sclerosis Society of Canada,
175 Bloor Street East, Suite 700,
Toronto, Ontario, Canada, M4W 3R8.

Podziêkowania
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WPROWADZENIE

Broszura jest ostatnim z trzech poradników
opracowanych na podstawie wyników

badania przeprowadzonego
w 1995 roku na oko³o stu

rodzinach, w których by³y osoby
chore na stwardnienie rozsiane.

Wszystkie te broszury:
,

napisana dla dzieci w wieku
od 6 do 12 lat; , w której

nastolatki opowiadaj¹ o ¿yciu z rodzicami
chorymi na stwardnienie rozsiane,

oraz
zosta³y napisane z myœl¹

o was: o rodzicach ¿yj¹cych
ze stwardnieniem rozsianym.

Wiemy, ¿e mimo niepewnoœci,

w prowincji
Quebec

Mielina dzia³a mi na nerwy

Zachowaj równowagê

Jak rozmawiaæ o SM ze swoimi dzieæmi,

Drodzy rodzice,

jaka towarzyszy SM, chcecie stanowiæ dla swoich dzieci
wsparcie, daæ im mi³oœæ i wskazówki ¿yciowe, których
potrzebuj¹. Podczas kilku warsztatów oraz w trakcie
naszych badañ s³uchaliœmy wypowiedzi rodziców, zbie-
raliœmy ich obserwacje oraz pytania dotycz¹ce wp³ywu
choroby na ¿ycie ich dzieci.



Wielu rodziców przyzna³o, ¿e trudno by³o im rozmawiaæ
z dzieæmi o SM. Niektórzy woleli nie mówiæ zbyt wiele,
obawiaj¹c siê, ¿e dzieci bêd¹ siê martwiæ lub te¿ bêd¹ siê
z tym wi¹zaæ zbyt du¿e emocje dla nich samych. Niektórzy
rodzice wyrazili potrzebê uzyskania szerszej wiedzy, aby
zapewniæ wsparcie i pomóc im
przystosowaæ siê do zmian, które mog¹ nast¹piæ w ich
¿yciu w zwi¹zku z chorob¹ rodziców.

Poradnik powsta³ z myœl¹ o was, drodzy rodzice, po to, aby
odpowiedzieæ na wasze pytania, pomóc przygotowaæ siê
na to, co mo¿e siê wydarzyæ, oraz zrozumieæ reakcje
waszych dzieci na chorobê. W pierwszym rozdziale
przedstawiono jak wa¿ne jest dobre porozumienie
z dzieæmi. Rozdzia³y drugi i trzeci wyjaœniaj¹, jakie mog¹
byæ reakcje dzieci na SM w zale¿noœci od wieku. Natomiast
w rozdziale czwartym omawiamy konkretne problemy,
które wynikaj¹ z faktu bycia rodzicem choruj¹cym na SM.
Na koñcu ksi¹¿eczki znalaz³y siê informacje o miejscach,
gdzie mo¿na uzyskaæ wiedzê i wsparcie, potrzebne, aby
poprowadziæ wasze dzieci w zdrowiu przez dzieciñstwo do
doros³oœci.

swoim dzieciom
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ROZDZIA£ 1

Rozmawiaj¹c ze swoimi
dzieæmi o SM...

...trzeba
"
nadawaæ na tych samych falach"

Rozpoznanie stwardnienia rozsianego jest wstrz¹sem dla
ca³ej rodziny. Nie jest ³atwo oznajmiæ swoim dzieciom, ¿e
jest siê chorym na SM. Wielu rodziców zastanawia siê, kto
powinien poinformowaæ dzieci, kiedy i co nale¿y im
powiedzieæ.

W przesz³oœci ludzie woleli chroniæ dzieci przed z³ymi
wiadomoœciami. Jednak ostatnio badania wykaza³y, ¿e wiê-
kszoœæ dzieci zdaje sobie sprawê z choroby rodziców,
mimo ¿e ci staraj¹ siê j¹ ukryæ. Dzieci szybko dostrzegaj¹
u rodziców zmiany fizyczne i emocjonalne. Potrafi¹
wyczuæ lêk i niepewnoœæ, które odczuwaj¹ cz³onkowie
rodziny i znajomi.

7
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Jeœli nikt nie powie im o SM, dzieci bêd¹ siêga³y
do swojej wyobraŸni i lêków, aby wyt³umaczyæ
objawy i zmiany, które obserwuj¹. Niektóre
z nich wierz¹, ¿e choroba rodziców jest kar¹ za
coœ, co zrobi³y. Podobne obawy rodz¹ poczucie
winy. Poznanie prawdy pomo¿e dzieciom zro-
zumieæ zmiany, jakie bêd¹ zachodziæ w ich
¿yciu, i przygotuje je na koniecznoœæ radzenia
sobie z nimi.

Gdy wyjaœniasz dzieciom problem choroby,
pozwól, by podzieli³y siê z tob¹ swoimi
obawami; zapewnij im wsparcie, którego
potrzebuj¹. Najczêœciej dzieci odczuwaj¹ lêk
przed tym, ¿e rodzic mo¿e umrzeæ, strach
przed zara¿eniem siê chorob¹ oraz tym, ¿e
choroba mo¿e byæ dziedziczna.

Kiedy powinno siê im powiedzieæ?

Osobowoœæ i emocje dzieci najlepiej znaj¹ ich rodzice,
wiêc

owinniœcie zrobiæ to wtedy, gdy sami
bêdziecie gotowi do tej rozmowy. Uznaje siê, ¿e najlepiej
powiedzieæ dziecku jak najwczeœniej po rozpoznaniu
choroby, ¿eby nie da³o siê ono ponieœæ w³asnej wyobraŸni.

Skorzystaj z okazji, jakie dziecko ci daje, gdy zadaje
pytania lub sprawia wra¿enie zmartwionego. Czasem
dzieci pods³uchaj¹ rozmowê telefoniczn¹ lub dostrzeg¹
objawy choroby czy zamieszanie w domu. Spróbuj
porozmawiaæ z dzieckiem w spokojnym miejscu. Zapewni
to koj¹c¹ atmosferê wsparcia. Nale¿y przyj¹æ zasadê, ¿e

sami najlepiej ocenicie, kiedy o chorobie powiedzieæ
waszemu dziecku. P

Czy wiecie, ¿e...

Czy wiecie, ¿e...

nawet, gdy
rodzice chc¹ ukryæ
SM przed dzieæmi,

dzieci zawsze
wiedz¹, ¿e coœ

powa¿nego dzieje
siê w ich rodzinie.

wiêkszoœæ dzieci
martwi siê

o rodziców
z powodu ich

choroby. Wiele
dzieci boi siê,

¿e rodzice mog¹
umrzeæ, ¿e SM jest

zaraŸliwe lub ¿e
mog¹ odziedziczyæ

chorobê.



najlepsze jest spokojne, otwarte i uczciwe postawienie
sprawy. Jeœli macie wspó³ma³¿onka i wiêcej ni¿ jedno
dziecko, mo¿ecie zorganizowaæ spotkanie ca³ej rodziny.
Dla dziecka bêdzie to oznacza³o, ¿e wszyscy razem stajecie
przed problemem i mo¿ecie sobie nawzajem pomagaæ.
Bêdzie to równie¿ bodŸcem do wspó³pracy rodzeñstwa.
Jeœli jedno z rodziców nie czuje
siê na si³ach, by rozmawiaæ
o tym problemie, drugie po-
winno przej¹æ inicjatywê.

Co powiedzieæ swoim
dzieciom?
Przed rozmow¹ o SM z dzieæmi nale¿y samemu
dowiedzieæ siê jak najwiêcej o chorobie. Broszury
wspomniane wy¿ej, udostêpniane przez Polskie Towa-
rzystwo Stwardnienia Rozsianego, mog¹ pomóc w przy-
gotowaniu siê do odpowiedzi na pytania, które bêd¹
zadawa³y dzieci. Wœród dostêpnych publikacji s¹ ksi¹¿ki
opracowane specjalnie na potrzeby ma³ych dzieci
i nastolatków. oraz

mog¹ pomóc rozpocz¹æ rozmowê.
Mielina dzia³a mi na nerwy Zachowaj

równowagê

Nie nale¿y pozwoliæ, aby dziecko martwi³o siê
o przysz³oœæ, poniewa¿ SM jest chorob¹
o nieprzewidywalnym przebiegu, który mo¿e
zmieniaæ siê w czasie, a objawy u ró¿nych
chorych s¹ zró¿nicowane. Nale¿y po prostu
powiedzieæ dziecku: "Tak jest dzisiaj, a jak
bêdzie jutro, poczekamy i zobaczymy".

9

Mówienie dzieciom
prawdy tworzy wiêŸ
opart¹ na zaufaniu
i daje podstawy do
dialogu w przysz³oœci.

SM
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Czy wiecie, ¿e...

wiadomo, ¿e
dziedzicznoœæ

w SM ma
niewielkie

znaczenie.

Dziœ wiemy, ¿e s¹ sposoby na
spowolnienie postêpu stwardnienia

rozsianego. Wa¿ne, aby wyjaœniæ
dziecku, ¿e nie bêdziecie pozostawieni sami

sobie, ¿e wielu
specjalistów medycznych bêdzie praco-

wa³o, aby pomóc wam pokonaæ
chorobê. Rozmowa powinna

dotyczyæ przede wszystkim
tego, co dziecko powinno

i chce wiedzieæ.
Oto

pytania:
najczêœciej zadawane

-

-

-

-

-

-

Co to jest SM?

Czy mo¿na to wyleczyæ?

Czy ludzie na to umieraj¹?

Czy mo¿na siê tym zaraziæ?

Co bêdzie póŸniej?

Dlaczego musisz iœæ do szpitala?
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Czy wiecie, ¿e...

niektóre
dzieci mówi¹,
¿e nie wiedz¹

jak rozmawiaæ
o SM ze swoimi

rodzicami.

W badaniu z 1995 roku, w którym bra³y udzia³
dzieci rodziców z SM, wiele z nich powiedzia³o,
¿e nie zadawa³o swoim rodzicom pytañ,
poniewa¿ ba³o siê, ¿e ich to zmartwi. Jeœli
dziecko nie chce rozmawiaæ z wami o cho-
robie, mo¿na mu daæ do przeczytania ksi¹¿kê

lub inn¹ broszurê.
Dziecko mo¿e je przeczytaæ samo lub z innym
doros³ym, którego darzy zaufaniem. W ten
sposób wasze dziecko otrzyma odpowiedzi na
swoje pytania bez koniecznoœci zadawania
pytañ bezpoœrednio wam.

Mielina dzia³a mi na nerwy
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ROZDZIA£ 2

Najczêstsze reakcje

Wstrz¹s psychiczny

Dziecko, podobnie jak wy, bêdzie przechodziæ przez
kolejne etapy ¿alu zwi¹zanego ze zmianami, jakie
zachodz¹ w waszym ¿yciu w zwi¹zku z postêpem
stwardnienia rozsianego. Najczêstsze reakcje to wstrz¹s
psychiczny, zaprzeczenie, zak³opotanie i poczucie winy,
z³oœæ i frustracja, smutek i lêk o przysz³oœæ.

Ka¿da znacz¹ca zmiana, jak choroba, przeprowadzka
czy rozwód rodziców, mo¿e mieæ wp³yw na dzieci.
Niektóre dzieci mog¹ byæ zaskoczone i wstrz¹œniête, gdy
dowiedz¹ siê, ¿e jedno z ich rodziców ma SM, zw³aszcza
gdy nie zauwa¿aj¹ ¿adnych objawów. Na pocz¹tku
choroby objawy s¹ zwykle
niezauwa¿alne: os³abienie wzroku,
zmêczenie i odrêtwienie. Dzieci,
podobnie jak doroœli, czêsto
zastanawiaj¹ siê: "dlaczego
przytrafia siê to w³aœnie nam?"

Chocia¿ starsze dzieci dysponuj¹ bogatszym
s³ownictwem i potrafi¹ wyraziæ emocje
s³owami, to czêsto ich charakter ujawnia siê
w zachowaniu. Mo¿e wydawaæ, ¿e informacja
nie wywo³a³a ¿adnej reakcji. Najczêœciej
ednak spokój okazywany na zewn¹trz jest

myl¹cy i kryj¹ siê za nim uczucia zbyt bolesne, aby daæ
im wyraz.

siê

j
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Dzieci mog¹ te¿ przyj¹æ informacjê ca³kiem spokojnie,
poniewa¿ nie rozumiej¹, co to jest "stwardnienie
rozsiane". W zale¿noœci od tego, w jakim wieku jest
dziecko, SM mo¿e oznaczaæ ró¿ne rzeczy. Najm³odsze
dzieci mog¹ wyobra¿aæ SM jako przeziêbienie, które
kiedyœ minie, inne zaœ siê, ¿e choroba prowadzi
do œmierci. Wa¿ne jest, aby w³aœciwie oceniæ to, ile dziecko
zrozumia³o z waszych wyjaœnieñ. Niektóre dzieci mog¹
baæ siê i martwiæ, nawet wówczas, gdy przekazano im
wszystkie informacje. Jest to zupe³nie normalne. Mog¹
poprosiæ was o powtórzenie tego, co z takim trudem
powiedzieliœcie za pierwszym razem. Nale¿y zachowaæ
cierpliwoœæ, poniewa¿ za ka¿dym razem, gdy powtarzacie
te informacje, dzieci czuj¹ siê bardziej bezpieczne.
Jeœli wasze dziecko nie zadaje pytañ, mo¿ecie zachêciæ je
do rozmowy o jego uczuciach, zadaj¹c pytania otwarte:

"
Jak siê czujesz?",

"
Co o tym s¹dzisz?". Te pytania pozwol¹

mu zrozumieæ, ¿e obawy s¹ czymœ normalnym, a rozmowa
o nich mo¿e pomóc.

Po wstrz¹sie psychicznym czêsto nastêpuje etap
zaprzeczania. Po poinformowaniu dziecka o chorobie,
ca³kiem normalna jest sytuacja, kiedy dziecko udaje, ¿e
nic siê nie sta³o. Niektóre dzieci nie zadaj¹ pytañ tylko
dlatego, ¿e chc¹ zapomnieæ o SM. Nie wspominaj¹ o tym
swoim znajomym, s¹dz¹c, ¿e jeœli zignoruj¹ problem, to
choroba minie, natomiast rozmowa o niej spowoduje
pogorszenie. Myœlenie ¿yczeniowe jest bardzo czêste
u ma³ych dzieci. Zaprzeczenie mo¿e chwilowo zmniejszyæ
przykre odczucia, z którymi dziecko i tak bêdzie musia³o
sobie w koñcu poradziæ.

sobie
obawiaæ

Zaprzeczenie i poczucie winy
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Jest to równie¿ sposób na unikniêcie poczucia winy
zwi¹zanego z chorob¹. Nawet jeœli dzieci

nie zaprzeczaj¹ temu, ¿e jedno z ich rodziców jest
chore, to niektóre z nich wyobra¿aj¹ sobie,
¿e SM kiedyœ minie. Czêsto te wyobra¿enia

znajduj¹ odzwierciedlenie w ich zachowaniu.
Dzieci s¹ bardzo grzeczne,

staraj¹ siê pomagaæ, wierz¹c, ¿e w ten sposób
u³atwi¹ rodzicom powrót do zdrowia tak szybko, jak

to mo¿liwe. Dzieci reaguj¹ w bardzo
ró¿ny sposób, mog¹ pojawiæ siê problemy

z zachowaniem lub objawy fizyczne. Czasami oznaki
zaprzeczenia widaæ w dzieciêcych zabawach lub na rysun-
kach. Jeœli chory rodzic jeŸdzi na wózku inwalidzkim,
mog¹ przedstawiaæ go na rysunkach bez wózka. Nie
wyprowadzajmy dzieci z "b³êdu": zabawy i rysunki s¹
bezpiecznym dla ich zdrowia psychicznego sposobem
wyra¿enia emocji. Warto natomiast poœwiêciæ trochê
czasu na rozmowê o SM, aby uwolniæ dzieci od poczucia,
¿e s¹ odpowiedzialne za poprawê waszego stanu zdrowia.

Z³oœæ i pretensje kierowane przez dzieci do innych s¹
bardzo czêsto spotykane w rodzinach dotkniêtych
przewlek³¹ chorob¹. Koniecznoœæ rezygnacji z w³asnych
zajêæ, zmniejszone dochody w rodzinie, pobyty w szpitalu,
utrata zainteresowania ze strony jednego lub obu
rodziców ze wzglêdu na skupienie siê na SM mog¹ byæ
przyczyn¹ z³oœci i frustracji odczuwanych przez dziecko.
Mo¿e siê ono zachowywaæ w ró¿noraki sposób w zale¿-
noœci od tego, co utraci³o. Czasami mo¿na mieæ wra¿enie,
¿e dzieci s¹ na was z³e.

Z³oœæ i frustracja



Zwykle jednak reaguj¹ w ten sposób na
chorobê i zmiany, jakie spowodowa³a
w ich ¿yciu. W niektórych rodzinach
dzieci mog¹ reagowaæ fizyczn¹ i s³own¹
agresj¹ wobec rodziców, poniewa¿ nie s¹
w stanie poradziæ sobie z odczuwan¹
frustracj¹ i z³oœci¹. Mo¿e nawet dochodziæ
do powa¿nych konfliktów, które wyma-
gaj¹ profesjonalnej porady. Nale¿y to
omówiæ z lekarzem rodzinnym, który
mo¿e zaproponowaæ wizytê u psychote-
rapeuty rodzinnego.

15

Czêsto, po okresie gniewu, dzieci odczuwaj¹ smutek
i poczucie winy. Chcia³yby, aby choroba minê³a i ¿ebyœcie
byli tacy, jak przed chorob¹. Czuj¹ siê winne, ¿e z³oœci³y siê
na was, gdy byliœcie chorzy, i wyobra¿aj¹ sobie, ¿e s¹
odpowiedzialne za zaostrzenia choroby. Dobrze jest
zachêciæ, by wyrazi³y swoje uczucia, i wyjaœniæ, ¿e w ¿aden
sposób nie s¹ odpowiedzialne za wasz¹ chorobê.

Smutek
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trochê czasu na omówienie tych spraw. Jeœli trzeba, nale¿y
uspokoiæ dziecko oraz zachêciæ do samodzielnego
planowania w³asnego ¿ycia.

Ka¿de dziecko jest inne i mo¿e reagowaæ w ró¿ny

sposób w zale¿noœci od tego, jakie by³y wasze stosunki

przed chorob¹. Brat i siostra, w zale¿noœci od wieku

i osobowoœci, mog¹ reagowaæ w bardzo odmienny

sposób. Unikaj porównañ i staraj siê poœwiêcaæ uwagê

indywidualnym potrzebom ka¿dego dziecka.

Lêk o przysz³oœæ

Wiêkszoœæ dzieci boi siê, ¿e straci chor¹
matkê lub ojca. Czêsto lêk jest tak silny,
¿e dzieci nie chc¹ rozmawiaæ o problemie.
Nale¿y koniecznie uspokoiæ je, nawet
gdy nie mówi¹ o tym otwarcie.
Trzeba powiedzieæ im, ¿e zawsze bêdzie
ktoœ, kto bêdzie siê nimi opiekowa³,
a tak¿e ¿e ca³y zespó³ specjalistów
medycznych pracuje nad tym, aby
pomóc wam w pokonaniu SM.
Nastolatki czasem myœl¹, ¿e bêd¹
musia³y zostaæ w domu i opiekowaæ
siê wami, gdy dojdzie do pogorszenia
stanu zdrowia. Nale¿y poœwiêciæ



ROZDZIA£ 3

Reakcje ró¿ni¹ siê
w zale¿noœci od wieku

Od urodzenia do 3. roku ¿ycia

Iloœæ informacji oraz ide-
alny sposób ich przekazania
zale¿y od wieku waszego
dziecka i zwi¹zanych z nim

W tym rozdziale przed-
stawiono niektóre etapy
rozwoju, na których dzie-
cko w ró¿ny sposób rozu-
mie problem choroby oraz
reaguje na zmiany spowo-
dowane chorob¹. Pewne
reakcje s¹ normalne, na
inne powinniœmy zwróciæ
szczególn¹ uwagê. Je¿eli
reakcja dziecka nas niepo-

mo¿liwoœci intelektualnych.

17

koi lub utrzymuje siê d³u¿ej ni¿ dwa tygodnie, nale¿y
zwróciæ siê do lekarza rodzinnego, który bêdzie umia³
pomóc lub powie, gdzie szukaæ pomocy.

W tym wieku dzieci nie rozumiej¹ istoty choroby, jak¹ jest
SM, zw³aszcza gdy nie widaæ objawów. S¹ przede wszystkim
skupione na tym, co dzieje siê z nimi samymi.
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Roz³¹ka z rodzicami jest ich najwiêkszym
zmartwieniem. W tym wieku stan umys³u
chorego ojca lub matki ma najwiêkszy
wp³yw na dziecko: gdy jedno z rodziców jest
przygnêbione, dziecko niejako

"
zara¿a" siê

tym stanem. Stres zwi¹zany z pojawieniem
siê w rodzinie nowo narodzonego dziecka
mo¿e wymagaæ przystosowania siê do tej sytuacji
wszystkich cz³onków rodziny. Zmêczenie mo¿e narastaæ
jako objaw SM, ale równie¿ dlatego, ¿e niemowlê wymaga
sta³ej opieki. Pomoc ze strony wspó³ma³¿onka, rodziny
i znajomych mo¿e ochroniæ osobê chor¹ przed nadmier-
nym zmêczeniem.

Dzieci w tej grupie wiekowej rozumiej¹ ju¿, co oznacza byæ
chorym. S¹ nadal w du¿ym stopniu skupione na sobie
i potrafi¹ zrozumieæ jednoczeœnie tylko jeden punkt
widzenia: ich w³asny. Na przyk³ad, mog¹ s¹dziæ, ¿e SM
pojawi³o siê w rezultacie ich z³ego zachowania lub
dlatego, ¿e jedno z rodziców zjad³o coœ, co mu zasz-
kodzi³o. Wydaje siê im, ¿e jeœli bêd¹ zachowywaæ siê
w okreœlony sposób, choroba minie.

W tym wieku wa¿ne jest, aby uspokoiæ dziecko i powie-
dzieæ mu, ¿e SM nie pojawi³o siê z jego winy. Choroba nie
jest kar¹ za to, ¿e dziecko nie s³ucha³o matki lub ojca.

Od 3. do 6. roku ¿ycia

Objawy wymagaj¹ce uwa¿nej obserwacji
Regresja (powrót do pieluszek lub butelki),

z³oœæ zwi¹zana z roz³¹k¹, pobudzenie,
p³aczliwoœæ lub dra¿liwoœæ.
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Proste opowiadania z u¿yciem znanych s³ów pomog¹
zapoznaæ dziecko z SM. Potrafi ono ju¿ zrozumieæ, co jest
w³aœciwe i niew³aœciwe, dobre i z³e. Choroba mo¿e zostaæ
wyjaœniona jako walka pomiêdzy dobrymi i z³ymi
komórkami. Jeœli przyjmujesz leki, to pomagasz dobrym
komórkom, które mog¹ pokonaæ te z³e. Odgrywanie ról
i rysowanie to równie¿ dobre sposoby na umo¿liwienie
ma³ym dzieciom wyra¿enia uczuæ.

Objawy wymagaj¹ce uwa¿nej obserwacji
Agresja, poczucie winy, koszmary senne,
lêk przed opuszczeniem, ró¿ne choroby.

Dziecko w wieku 6-12 lat nadal tylko w ograniczony
sposób potrafi zrozumieæ istotê choroby. Niemniej
jednak rozumie ono, ¿e choroba mo¿e byæ wywo³ana
przez kilka przyczyn. Rozumie równie¿, ¿e jednoczeœnie
mo¿e wyst¹piæ kilka objawów choroby. Wie, ¿e w celu
poprawy stanu zdrowia musicie zachowywaæ siê w okre-
œlony sposób i zwracaæ uwagê na to, co mówi lekarz. Jest
gotowe, by w wiêkszym stopniu wspó³pracowaæ z wami
i pomagaæ. Mo¿ecie poprosiæ dziecko, aby pozbie-
ra³o swoje ubrania, pomog³o w pracach domowych,
pozmywa³o naczynia lub pomog³o w przygotowaniu
posi³ków.

, ksi¹¿ka dla dzieci w wieku 6-12
lat, jest bardzo przydatna i pomo¿e wam w rozmowie
z dzieckiem o chorobie.

wam

Mielina dzia³a mi na nerwy

Od 6. do 12. roku ¿ycia
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Nauczy was jak oceniæ stopieñ zrozumienia problemu
przez dziecko i uspokoiæ je, jeœli jest to potrzebne.
Æwiczenia przedstawione w ksi¹¿ce pomog¹ wam poznaæ
uczucia dziecka wobec SM i ujawniæ zmiany, jakie
choroba powoduje w ich ¿yciu.

Objawy wymagaj¹ce uwa¿nej obserwacji
Agresja, smutek, nadmierny lêk,

poczucie du¿ej odpowiedzialnoœci,
poczucie winy, problemy w szkole.

Poniewa¿ nastolatki s¹ w okresie okreœlania w³asnej
to¿samoœci i stopniowego dystansowania siê od
rodziców, SM mo¿e stwarzaæ szczególnie trudne
sytuacje. Gdy dziecko daje wyraz swojej niezale¿-
noœci, pojawia siê poczucie winy, poniewa¿ dziecko
myœli, ¿e jest potrzebne w domu. W rodzinach
z osobami chorymi, nastolatki s¹ bardziej odpo-
wiedzialne za stosunki panuj¹ce w domu oraz
codzienne obowi¹zki. Taka sytuacja mo¿e po-
g³êbiaæ ich poczucie odpowiedzialnoœci i dojrza-
³oœæ oraz byæ Ÿród³em wiêkszej samodzielnoœci.
Jednoczeœnie nie sprzyja ich rozwojowi osobiste-
mu, poniewa¿ dla m³odej osoby wa¿ne jest, aby
podejmowa³a siê obowi¹zków poza domem.

W niektórych rodzinach nastolatek mo¿e przej¹æ
rolê rodzica. Niektórzy m³odzi ludzie mog¹ odczu-
waæ lêk przed rozstaniem, gdy po raz pierwszy
dzia³aj¹ samodzielnie.

Problemy szczególnie dotycz¹ce
nastolatków

Czy wiecie, ¿e...

niektórzy m³odzi
ludzie wykazuj¹

wiêksz¹ empatiê
w stosunku

do innych
i staj¹ siê
dojrzalsi.

Czy wiecie, ¿e...

u niektórych
dzieci

rozwija siê
równie¿ wiêksze

poczucie
niezale¿noœci

i autonomii
ni¿ u innych
dzieci w tym

samym wieku.



21

Ponadto, identyfikowanie siê z rodzicem, który jest
chory lub fizycznie upoœledzony, nie jest ³atwe do
zaakceptowania, zw³aszcza jeœli pamiêta siê o tym,
jak¹ wagê nastolatki przywi¹zuj¹ do swojego
wygl¹du fizycznego.

Nastolatek, który musi czêsto zostawaæ w domu,
aby pomagaæ i wykonywaæ codzienne czynnoœci
domowe, bêdzie mia³ mniej czasu dla swoich
znajomych, a jest to okres, gdy kontakty z rówieœ-
nikami staj¹ siê najwa¿niejsze. Skutkiem mo¿e byæ
poczucie innoœci i izolacja. Wa¿ne jest, aby nasto-
latki mia³y mo¿liwoœæ kontaktu ze znajomymi
i zaanga¿owania siê w zajêcia, które daj¹ im satys-
fakcjê, pomagaj¹ unikn¹æ alienacji i pozwalaj¹
odreagowaæ negatywne emocje zwi¹zane z sytuacj¹
rodzinn¹.

Nastolatek musi aktywnie uczestniczyæ w procesie
organizacji nowego ¿ycia rodziny, aby móg³
przystosowaæ siê do nowych sytuacji, które go
czekaj¹. W przeciwieñstwie do m³odszych dzieci
nastolatkom nale¿y dok³adnie wyjaœniæ, co siê
dzieje oraz dlaczego ich pomoc jest tak wa¿na.

Czy wiecie, ¿e...

pomimo wzlotów
i upadków

towarzysz¹cych
wiekowi

dojrzewania,
wiêkszoœæ

m³odych
doros³ych,

którzy dorastali
z rodzicem

chorym na SM,
ma dobre

wspomnienia
z dzieciñstwa

i darzy
chorego rodzica

szacunkiem.

Zachêcajmy nasze nasto-
letnie dzieci, aby ¿y³y rów-
nie¿ w³asnym ¿yciem. Udzia³
w zajêciach sportowych i to-
warzyskich lub praca na
czêœæ etatu mog¹ pomóc
w zaspokojeniu ich potrzeby
niezale¿noœci.
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Objawy wymagaj¹ce uwa¿nej obserwacji
Obawy o przysz³oœæ, brak motywacji,

k³opoty w szkole, problemy z zachowaniem.
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W przypadku SM nie wystarczy przeprowadzenie jednej
rozmowy. Z natury SM wynika jej nieprzewidywalnoœæ,
prowadz¹ca do ci¹g³ych zmian w ¿yciu rodziny chorego.
Kolejne epizody, zaostrzenia i okresy remisji wp³ywaj¹ na
¿ycie waszych dzieci tak samo, jak utrata przez was pracy
i dochodów, przeprowadzka do mieszkania, które jest
lepiej przystosowane, lub rozstanie rodziców.

Dzieci potrzebuj¹ w takich momentach wsparcia i poczu-
cia, ¿e ich podstawowe potrzeby - mi³oœci, jedzenia i miesz-
kania - bêd¹ zaspokojone, bez wzglêdu na to, jak bêdzie
przebiegaæ choroba.

Czasami bêdziecie doœwiadczaæ silnych emocji, takich jak
strach, z³oœæ czy smutek, które zechcecie ukryæ przed
swoimi dzieæmi. Musicie jednak wiedzieæ, ¿e dzieci i tak to
zauwa¿¹. One równie¿ mog¹ chcieæ ukryæ swoje uczucia,
aby was nie martwiæ. Jeœli odnosicie wra¿enie, ¿e
odczuwane przez was emocje Ÿle wp³ywaj¹ na wasze
stosunki, poœwiêæcie trochê czasu, aby o tym poroz-
mawiaæ. Powiedzenie dziecku, co was martwi, mo¿e mu
pomóc. Zrozumie, ¿e nie z³oœcicie siê na nie, i bêdzie
mia³o okazjê, aby wyraziæ w³asne uczucia. Wielu rodziców
uwa¿a, ¿e SM zbli¿y³o ich do w³asnych dzieci.

Utrzymywanie porozumienia
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Podsumowanie

1.

2.

3.

4.

5.

Przypomnijcie dziecku,
¿e nie jest winne waszej chorobie.

W zrozumia³y i u
, jak zmiany spowodowane

chorob¹ mog¹ wp³yn¹æ na ¿ycie
waszych dzieci.

Nie bójcie siê powiedzieæ
"
Nie wiem". Nikt,

nawet wasze dzieci, nie oczekuj¹, ¿e bêdziecie
znali wszystkie pytania.

Nie bójcie siê zadawaæ pytañ waszym dzieciom.
Zapytane, co myœl¹ lub czuj¹, nie bêd¹ siê
ba³y, natomiast mog³y opowiedzieæ,
czego doœwiadczaj¹ w tej sytuacji.

Nauczcie siê ufaæ sobie samym jako rodzicom
i ufaæ waszym dzieciom. Wiêkszoœæ rodziców
ma umiejêtnoœci potrzebne, aby pomóc swoim
dzieciom przystosowaæ siê do ¿ycia
z osob¹ chor¹ na SM.

sposób czciwie
t³umaczcie

odpowiedzi na

bêd¹



ROZDZIA£ 4

¯ycie z SM
Poni¿ej przedstawiono objawy wystêpuj¹ce u rodziców
z SM, które mog¹ mieæ wp³yw na dzieci.
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Zmêczenie jest objawem
zdecydowanie najczêstszym
i najbardziej utrudniaj¹cym
¿ycie.
Osoby z ma³ymi dzieæmi
musz¹ mieæ czas na odpo-
czynek i nie powinny plano-
waæ zbyt wielu zajêæ. Prze-
kazanie wyczerpuj¹cych czyn-
noœci innym cz³onkom rodzi-
ny lub zast¹pienie ich zajê-
ciami, które pozwalaj¹ na odpoczynek, jak czytanie,
ogl¹dnie filmów wideo lub spokojne gry (puzzle, skle-
janie modeli, kolorowanie obrazków), pomaga unikn¹æ
nadmiernego zmêczenia.

Nauczenie siê przyjmowania pomocy od innych cz³onków
rodziny bywa bardzo trudne, co zauwa¿y³ pewien jede-
nastoletni ch³opiec:

"
Moja mama zawsze chce sama robiæ porz¹dki w domu.

Czasami mówiê do niej: Mamo, w porz¹dku, ja to zrobiê,
po³ó¿ siê i odpocznij Ale nie, ona chce sama umyæ
pod³ogi i odkurzyæ, a potem musi po³o¿yæ siê i le¿y przez
ca³e popo³udnie, zmêczona tak bardzo, ¿e nie ma si³y
bawiæ siê z nami"

››

‹‹.

.

Zmêczenie
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Aktywnoœæ fizyczna mo¿e
sprawiaæ trudnoœæ niektó-
rym chorym na SM. Jeœli
bieganie za pi³k¹ jest zbyt
wyczerpuj¹ce, mo¿ecie
rzucaæ pi³k¹, siedz¹c, lub
uczestniczyæ w zajêciach
sportowych swoich dzieci

Problemy z porusza-
niem siê (utrata rów-
nowagi, trudnoœci
z chodzeniem)

Zmiany nastroju

jako obserwator podczas treningów, turniejów itd. Jeœli
wziêcie udzia³u w tego typu zajêciach jest zbyt k³opotliwe,
rodzice wci¹¿ mog¹ uczestniczyæ w ¿yciu swoich dzieci
dziêki zdjêciom i nagraniom wideo. Czasami inni cz³on-
kowie rodziny lub znajomi mog¹ was zast¹piæ.

Wiêkszoœæ dzieci ma trudnoœci w radzeniu sobie ze
zmianami nastroju rodziców. Czuj¹ siê winne, natomiast
nie zawsze wiedz¹ dlaczego. Wa¿ne jest, aby zapewniæ
dziecko, ¿e nie zawsze ono jest przyczyn¹ waszego
nastroju, i pozwoliæ mu rozmawiaæ o tym, co by³o nie
w porz¹dku.

Z drugiej strony, wasze dzieci nie mog¹ wszystkiego
t³umaczyæ chorob¹. Jedna z matek powiedzia³a:

zmian
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"
Tego dnia, gdy by³am rzeczywiœcie bardzo zdenerwowana

na moj¹ córkê, s³ysza³am jak mówi do swojego brata:
Mama nie z³oœci siê na nas, to stwardnienie rozsiane jest

przyczyn¹ pogorszenia jej nastroju. Wszystko w porz¹dku,
nie musimy skoñczyæ tego, co robimy. Nie martw siê, to jej
minie

Niektóre dzieci mówi¹, ¿e ich rodzice s¹ roztargnieni lub
wydaje siê, ¿e zapominaj¹ co powiedzieli. W takich
sytuacjach wiele dzieci z³oœci siê, gdy ci¹gle siê im

, ¿e musz¹ coœ zrobiæ. Mog¹ odnosiæ wra¿enie, ¿e
nie poœwiêca siê im wystarczaj¹co du¿o uwagi. Jeœli
wyjaœnicie, ¿e zapominanie nie zale¿y od was, dzieci
chêtniej przypomn¹ wam, co powiedzieliœcie, i bêd¹
bardziej chêtne do wspó³pracy. Zapisywanie zajêæ dzieci
w kalendarzu i zorganizowanie rodzinnego centrum
wiadomoœci pomo¿e wam pamiêtaæ o wa¿nych sprawach.

››

‹‹".

powtarza

Zapominanie i roztargnienie
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Coraz czêœciej depresja towarzyszy chorym na SM.

siê

Jeœli
czujecie siê szczególnie przygnêbieni lub nastrój
depresyjny utrzymuje siê kilka tygodni, porozmawiajcie
o tym ze swoim lekarzem. Oceni wasz stan i pokieruje
dalszym postêpowaniem. Depresja rodziców ma istotny
wp³yw na dzieci i nale¿y j¹ traktowaæ bardzo powa¿nie.

Jeœli pobyt w szpitalu staje siê konieczny, zaplanuj kto
podczas twojej nieobecnoœci bêdzie opiekowa³
dzieæmi. Ma³e dzieci bêd¹ gorzej znosi³y rozstanie z rodzi-
cem ni¿ nastolatki, które s¹ ju¿ bardziej samodzielne.

Zmiany zwi¹zane z chorob¹, które maj¹
najwiêkszy wp³yw na dzieci

Pobyt w szpitalu

Depresja
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Codzienne rozmowy telefoniczne pomog¹ utrzymaæ
kontakt z dzieæmi. Wizyty w szpitalu pomog¹ zrozumieæ
dzieciom, co siê z wami dzieje. Niektóre m³odsze dzieci
wol¹ nie chodziæ do szpitala, inne zaœ chc¹ odwiedzaæ
rodziców. Nale¿y szanowaæ ich wybór.

Pod wasz¹ nieobecnoœæ wspó³ma³¿onek lub rodzina
przejm¹ obowi¹zki domowe i opiekê nad dzieæmi. Po
powrocie musicie byæ przygotowani na zamieszanie, gdy
bêdziecie stopniowo powracaæ do swojej roli w rodzinie.
Dzieci mog¹ z³oœciæ siê lub byæ ura¿one, czuj¹c, ¿e zosta³y
opuszczone. Wa¿na jest rozmowa o tych emocjach. Jeœli
konieczne jest, abyœcie chwilowo lub na sta³e ograni-
czyli wykonywanie pewnych czynnoœci, nale¿y wspól-
nie okreœliæ nowe zasady organizacji ¿ycia w domu rodzin-
nym.

Wózki inwalidzkie i laski

W niektórych sytuacjach konieczne
mo¿e byæ korzystanie z wózka inwa-
lidzkiego lub laski. Wiêkszoœæ dzieci
zadziwiaj¹co szybko przyzwyczaja siê
do obecnoœci wózka inwalidzkiego
w domu. Dzieci zwykle odczuwaj¹
lêk, gdy ich rodzice trac¹ równowagê.
Boj¹ siê, ¿e chory ojciec lub matka
mo¿e siê , a one nie bêd¹
mog³y pomóc. Korzystanie z laski lub
wózka inwalidzkiego mo¿e uspo-
koiæ, chocia¿ niektóre dzieci wstydz¹
siê przed kolegami u³omnoœci
rodzica.

zraniæ

je
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Pozwólcie dzieciom spróbowaæ, jak siê jeŸdzi na wózku. To
pomaga. W ten sposób przyzwyczaj¹ siê do niego i zrozu-
miej¹ jak dzia³a. To mo¿e równie¿ pomóc im w ocenie
trudnoœci w dostêpie do niektórych miejsc osobie na
wózku, przez co bêd¹ chêtniej pomagaæ w planowaniu
zajêæ poza domem.

Wyjaœnijcie dzieciom, dlaczego potrzebujecie korzystaæ
z wózka inwalidzkiego. Mo¿ecie powiedzieæ im, ¿e dziêki
temu bêdziecie siê mniej mêczyæ przy poruszaniu siê
w domu i poza nim.

Odwo³ane zajêcia
Nieprzewidywalny charakter SM sprawia, ¿e czasami
trzeba odwo³aæ zaplanowane wczeœniej zajêcia z powodu
zmêczenia, braku dostêpu dla osób na wózku lub
problemów z transportem. Wszystkim cz³onkom rodziny
trudno jest radziæ sobie w takich sytuacjach, szczególnie
dotkliwie zaœ odczuwaj¹ to dzieci, które licz¹ na udzia³
rodziców w wystêpach koñcz¹cych rok szkolny czy
zaplanowanych zajêciach poza domem. Wa¿ne jest, aby
wyt³umaczyæ im, ¿e zmiana planów nie wynika ze z³ej woli
rodziców, ale jest spowodowana
chorob¹.
Warto zawsze planowaæ zajêcia
zastêpcze lub, jeœli to mo¿liwe,
zadbaæ o przesuniêcie zajêæ
w czasie, do momentu, gdy bê-
dziecie siê czuli lepiej.
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OBOWI¥ZKI

Nowe obowi¹zki
Stwardnienie rozsiane mo¿e ograniczaæ sprawnoœæ fi-
zyczn¹ do tego stopnia, ¿e czasami wykonanie naj-
prostszych czynnoœci staje siê problemem. Wiele dzieci
lubi mieæ poczucie, ¿e pomaga rodzicom, zmywaj¹c
naczynia, sprz¹taj¹c w domu itd. W ten sposób rozwija siê
w nich poczucie odpowiedzialnoœci i rodz¹ umiejêtnoœci,
które wczeœniej czy póŸniej przydadz¹ siê im w ¿yciu.

Ufff!
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Dyscyplina

Wa¿ne jest, aby nie obci¹¿aæ dziecka ponad miarê
i w uczciwy sposób zaplanowaæ zajêcia, w których dziecko
chce uczestniczyæ, oraz zadania, które musi wykonaæ
w domu. Ka¿de dziecko potrzebuje czasu dla siebie na
odrobienie lekcji, zabawê i kontakty z rówieœnikami.
Obowi¹zki domowe nale¿y planowaæ, uwzglêdniaj¹c
wszystkie te elementy.

Rodzic - choæ jest chory - musi panowaæ nad swoimi
dzieæmi. Gdy choruje na SM, jest to czasem trudne do
zrealizowania, zw³aszcza gdy dzieci uciekaj¹ od was,
wiedz¹c, ¿e ich nie z³apiecie, lub gdy dochodzi do
odwrócenia ról w rodzinie. Postêpuj¹c zgodnie z zasa-
dami, i stanowczo wyra¿aj¹c swoje oczekiwania, ³atwiej
wam bêdzie sprostaæ podobnym wyzwaniom.

Odebranie przywilejów mo¿e byæ skutecznym sposobem
dyscyplinowania dzieci. Nale¿y jednak pamiêtaæ o nagro-
dach - zachêcaj¹c i przyznaj¹c przywileje, gdy postêpuj¹
zgodnie z zasadami i zgadzaj¹ siê na wspó³pracê z wami.

siê
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Rola rodzica z SM jest wyzwaniem

Wychowywanie wymaga du¿ego zaanga¿owania. Dla
osoby ze stwardnieniem rozsianym wyzwania, jakie stawia
rodzicielstwo, s¹ jeszcze wiêksze. Pamiêtajcie, ¿e nie ma
idealnego rodzica. Nauczcie siê wybaczaæ sobie samym,
gdy pope³niacie b³êdy.

K I N O
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Dbajcie o siebie: to pomo¿e poradziæ sobie z zadaniem
wychowywania m³odego pokolenia. Pozytywne nasta-
wienie, odpoczynek, zdrowa dieta i æwiczenia fizyczne
zapewni¹ wam energiê i równowagê psychiczn¹. Dba³oœæ
o w³asny stan zdrowia, rozwój intelektualny i stan
psychiczny przyniesie korzyœæ zarówno wam, jak i waszym
dzieciom. Bêd¹ mia³y rodzica, z którego bêd¹ mog³y byæ
dumne. Bêd¹ równie¿ bardziej pewne siebie, gdy zobacz¹,
¿e radzicie sobie w ka¿dej sytuacji.

Czas na w³asny odpoczynek lub spê-
dzanie czasu ze wspó³ma³¿onkiem

mo¿e ³agodziæ stresy codziennego
¿ycia i przywróciæ rodzinie chêæ
do ¿ycia. Dbaj¹c o siebie, bê-
dziecie mieli wiêcej do zaofe-
rowania swoim dzieciom.

Tworz¹c i utrzymuj¹c sieæ
kontaktów z osobami, które
pomagaj¹ sobie nawzajem,
mo¿na unikn¹æ poczucia odo-

sobnienia, zapewniæ sobie po-
moc w opiece nad dzieæmi lub

transport. Grupy wsparcia dla ro-
dziców stwarzaj¹ okazjê do omówie-

nia problemów zwi¹zanych z wycho-
waniem dzieci i w³asnych sukcesów na tym

polu. Czasami potrzebna jest pomoc psy-
choterapeuty, aby móc siê otworzyæ i znaleŸæ rozwi¹zania,
których siê poszukuje.
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Praktyczne rady dla rodziców

Zaplanujcie cotygodniowe spotkania ze wszystkimi cz³on-
kami rodziny, trwaj¹ce od piêtnastu do dwudziestu minut,
w celu zorganizowania zajêæ, rozwi¹zania problemów,
stworzenia codziennego planu dzia³ania itd.

Przygotujcie dzieci na zmiany zwi¹zane z wasz¹ chorob¹,
które mog¹ mieæ wp³yw na ich ¿ycie, pozwólcie wyraziæ im
ich obawy i przedyskutujcie mo¿liwoœci rozwi¹zania pro-
blemów.

Nauczcie siê, jak dzieliæ obowi¹zki domowe pomiêdzy
cz³onków rodziny.

Wymyœlcie przyjemne zajêcia dla ca³ej rodziny, które bêd¹
mia³y status tradycji rodzinnej.

Czêsto rozmawiajcie.

Pomimo ograniczeñ, jakie wynikaj¹ z przebiegu SM,
macie wiele do zaoferowania swoim dzieciom. Wasza
mi³oœæ do nich, zrozumienie i rola przewodnika w ¿yciu, a
tak¿e poczucie humoru poprawi¹ jakoœæ ¿ycia wszystkich
cz³onków waszej rodziny.
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Wa¿ne informacje

http://www.ptsr.org.pl

Oddzia³y i ko³a oferuj¹ ró¿nego rodzaju pomoc:
- udzielaj¹ ogólnych informacji o SM i leczeniu
- prowadz¹ rehabilitacjê
- organizuj¹ spotkania grup wsparcia i turnusy

rehabilitacyjne

W CISM mo¿na uzyskaæ informacje o chorobie
i aktualnym stanie badañ, zakupiæ broszury i poradniki
PTSR, zasiêgn¹æ porady psychologa, prawnika
lub doradcy zawodowego. CISM wska¿e te¿, gdzie
znajduje siê najbli¿szy oddzia³ Towarzystwa.

Po³¹czenie p³atne jak za rozmowê lokaln¹

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
Adres internetowy

PTSR ma oddzia³y terenowe w ca³ej Polsce

rowadzi te¿ Centrum Informacyjne SM

Kontakt CISM: Infolinia o SM - 0 801 313 333

PTSR p




