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Jak rozmawiac¢ o SM
ze swoimi dzieémi

PORADNIK DLA RODZICOW

CELE PORADNIKA

Ten poradnik ma stuzy¢ jako praktyczna pomoc dla
rodzicOw w rozmowie z dzie¢mi o stwardnieniu rozsia-
nym (multiple sclerosis, MS). Ma on pomoéc rodzicom
zrozumie¢ reakcje dzieci w obliczu choroby. Autorzy
maja nadzieje, ze dzigki informacjom i radom zawartym
w broszurze, rodzicom latwiej bedzie sprosta¢ rodziciel-
skim obowigzkom, mimo zmian 1 ograniczen, jakie
niesie choroba.

W poradniku interesujace wiadomosci znaj-
da réwniez wszyscy ci, ktérzy chca pomagac
dzieciom lub nastolatkom, ktérych rodzice
cierpia na stwardnienie rozsiane.

Podziekowania

Adaptacja 1 przedruk za zgoda
Multiple Sclerosis Society of Canada,
175 Bloor Street East, Suite 700,
Toronto, Ontario, Canada, M4W 3R8.



WPROWADZENIE

Drodzy rodzice,

Broszura jest ostatnim z trzech poradnikéw
opracowanych na podstawie wynikdéw
badania przeprowadzonego w prowingji
Quebec w 1995 roku na okoto stu
rodzinach, w ktérych byly osoby
chore na stwardnienie rozsiane.
Wszystkie te broszury:

Mielina dziata mi na nerwy,
napisana dla dzieci w wieku

od 6 do 12 lat; Zachowaj réwnowage, w ktérej
nastolatki opowiadaja o zyciu z rodzicami
chorymi na stwardnienie rozsiane,

oraz Jak rozmawiac o SM ze swoimi dziecmi,
zostaly napisane z mysla

o was: o rodzicach zyjacych

E

t

ze stwardnieniem rozsianym.
Wiemy, ze mimo niepewnosci,
jaka towarzyszy SM, chcecie stanowi¢ dla swoich dzieci
wsparcie, da¢ im milos$¢ 1 wskazéwki zyciowe, ktérych
potrzebuja. Podczas kilku warsztatow oraz w trakcie
naszych badan stuchaliSmy wypowiedzi rodzicow, zbie-
raliSmy ich obserwacje oraz pytania dotyczace wplywu
choroby na zycie ich dzieci.




Wielu rodzicéw przyznalo, ze trudno byto im rozmawiac
z dzie¢mi o SM. Niektdrzy woleli nie méwi¢ zbyt wiele,
obawiajac si¢, ze dzieci beda si¢ martwic lub tez beda sie
z tym wigzac zbyt duze emocje dla nich samych. Niektérzy
rodzice wyrazili potrzebe uzyskania szerszej wiedzy, aby
zapewni¢ swoim dzieciom wsparcie 1 pomdc im
przystosowac¢ si¢ do zmian, ktére moga nastapi¢ w ich
zyciu w zwiazku z choroba rodzicow.

Poradnik powstal z my$la o was, drodzy rodzice, po to, aby
odpowiedzie¢ na wasze pytania, pomoc przygotowac sie
na to, co moze si¢ wydarzy¢, oraz zrozumiel reakcje
waszych dzieci na chorobe. W pierwszym rozdziale
przedstawiono jak wazne jest dobre porozumienie
z dzie¢mi. Rozdzialy drugi 1 trzeci wyjasniaja, jakie moga
by¢ reakcje dzieci na SM w zalezno$ci od wieku. Natomiast
w rozdziale czwartym omawiamy konkretne problemy,
ktore wynikaja z faktu bycia rodzicem chorujacym na SM.
Na koncu ksigzeczki znalazly si¢ informacje o miejscach,
gdzie mozna uzyska¢ wiedze i wsparcie, potrzebne, aby
poprowadzi¢ wasze dzieci w zdrowiu przez dziecinstwo do
dorostosci.



SPIS TRESCI

Rozdziat 1
Rozmawiajac ze swoimi dzie¢mi
o SM...

Rozdziaft 2

Najczestsze reakcje

Rozdziat 3
Reakcje réznig sie¢ w zaleznosci

od wieku

Rozdziat 4
Zycie z SM




=2

ROZDZIAL 1

Rozmawiajac ze swoimi
dzie¢mi o SM...

...trzeba ,nadawac na tych samych falach"

Rozpoznanie stwardnienia rozsianego jest wstrzasem dla
calej rodziny. Nie jest tatwo oznajmic¢ swoim dzieciom, ze
jestsie chorym na SM. Wielu rodzicéw zastanawia si¢, kto
powinien poinformowa¢ dzieci, kiedy i co nalezy im
powiedziec.

W przesztosci ludzie woleli chroni¢ dzieci przed zlymi
wiadomoSciami. Jednak ostatnio badania wykazaly, ze wig-
kszo§¢ dzieci zdaje sobie sprawe z choroby rodzicow,
mimo ze ci staraja si¢ ja ukryc¢. Dzieci szybko dostrzegaja
u rodzicow zmiany fizyczne i emocjonalne. Potrafia
wyczué lek 1 niepewno$¢, ktore odczuwaja czlonkowie
rodziny1znajomi.
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Jesli nikt nie powie im o SM, dzieci beda siegaty
do swojej wyobrazni 1 lekéw, aby wytlumaczy¢
objawy 1 zmiany, ktére obserwuja. Niektore
z nich wierza, ze choroba rodzicow jest karg za
co$, co zrobily. Podobne obawy rodza poczucie
winy. Poznanie prawdy pomoze dzieciom zro-
zumie¢ zmiany, jakie beda zachodzi¢ w ich
zyciu, i przygotuje je na konieczno$¢ radzenia
sobie z nimi.

Gdy wyjasniasz dzieciom problem choroby,
pozwol, by podzielily si¢ z toba swoimi
obawami; zapewnij im wsparcie, ktérego
potrzebuja. Najczesciej dzieci odczuwaja lek
przed tym, ze rodzic moze umrzeé, strach
przed zarazeniem si¢ choroba oraz tym, ze
chorobamoze by¢ dziedziczna.

Kiedy powinno sie im powiedzie¢?

Czy wiecie, ze...

nawet, gdy
rodzice chcq ukry¢
SM przed dzieé¢mi,
dzieci zawsze
wiedzq, ze co$
powaznego dzieje
sie w ich rodzinie.

Czy wiecie, ze...

wiekszos¢ dzieci
martwi sie

o rodzicow

z powodu ich
choroby. Wiele
dzieci boi sie,

ze rodzice mogq
umrze¢, ze SM jest
zarazliwe lub ze

mogq odziedziczy¢

chorobe.

Osobowos¢ 1 emocje dzieci najlepiej znaja ich rodzice,

wiec sami najlepiej ocenicie, kiedy o chorobie powiedzie¢

waszemu dziecku. Powinniscie zrobic¢ to wtedy, gdy sami

bedziecie gotowi do tej rozmowy. Uznaje si¢, ze najlepiej

powiedzie¢ dziecku jak najwczesniej po rozpoznaniu

choroby, zeby nie dalo si¢ ono ponies¢ wlasnej wyobrazni.

Skorzystaj z okazji, jakie dziecko ci daje, gdy zadaje

pytania lub sprawia wrazenie zmartwionego. Czasem

dzieci podstuchaja rozmowe telefoniczng lub dostrzega

objawy choroby czy zamieszanie w domu. Sprébuyj

porozmawiac z dzieckiem w spokojnym miejscu. Zapewni

to kojaca atmosfere wsparcia. Nalezy przyjaé zasade, ze




najlepsze jest spokojne, otwarte i uczciwe postawienie
sprawy. Je$li macie wspolmalzonka i1 wiecej niz jedno
dziecko, mozecie zorganizowac¢ spotkanie calej rodziny.
Dla dziecka bedzie to oznaczalo, ze wszyscy razem stajecie
przed problemem i mozecie sobie nawzajem pomagac.
Bedzie to rowniez bodzcem do wspélpracy rodzenstwa.
Jeslijedno zrodzicéw nie czuje
si¢ na silach, by rozmawiac
o tym problemie, drugie po-
winno przejaé inicjatywe.

Mowienie dzieciom
prawdy tworzy wiez
oparta na zaufaniu

i daje podstawy do

Co powiedzie¢ swoim
dzieciom?

Przed rozmowa o SM z dzie¢mi nalezy samemu
dowiedzie¢ si¢ jak najwiecej o chorobie. Broszury
wspomniane wyzej, udostepniane przez Polskie Towa-
rzystwo Stwardnienia Rozsianego, moga pomoc w przy-
gotowaniu si¢ do odpowiedzi na pytania, ktére beda
zadawaly dzieci. Wsréd dostepnych publikacji sg ksigzki
opracowane specjalnie na potrzeby malych dzieci
1 nastolatkow. Mielina dziata mi na nerwy oraz Zachowaj
rownowage Moga pomaoc rozpoczal roZmowe.

Nie nalezy pozwoli¢, aby dziecko martwilo si¢
o przyszto§¢, poniewaz SM jest choroba

o nieprzewidywalnym przebiegu, ktéry moze
zmienia¢ si¢ w czasie, a objawy u réznych
chorych s3 zréznicowane. Nalezy po prostu
powiedzie¢ dziecku: ,Tak jest dzisiaj, a jak
bedzie jutro, poczekamy i zobaczymy".

dialogu w przysztosci.
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Dzi$§ wiemy, ze sa sposoby na

spowolnienie postepu stwardnienia
rozsianego. Wazne, aby wyja$ni¢

dziecku, ze nie bedziecie pozostawieni sami
sobie, ze wielu

« specjalistow medycznych bedzie praco-
walo, aby poméc wam pokonac
chorobe. Rozmowa powinna
dotyczy¢ przede wszystkim
tego, co dziecko powinno

1 chce wiedzie¢.

Oto najczesciej zadawane
pytania:

Co to jest SM?

Czy mozna to wyleczy¢?
Czy ludzie na to umieraja?
Czy mozna sie tym zarazi¢?
Co bedzie pozniej?

Dlaczego musisz iS¢ do szpitala?

wiadomo, ze
dziedzicznos¢
w SM ma
niewielkie
zZnaczenie.
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W badaniu z 1995 roku, w ktérym braly udziat
dziecirodzicow z SM, wiele z nich powiedzialo,
ze nie zadawalo swoim rodzicom pytan,
poniewaz balo si¢, ze ich to zmartwi. Jesli
dziecko nie chce rozmawia¢ z wami o cho-
robie, mozna mu da¢ do przeczytania ksiazke
Mielina dziata mi na nerwy lub inna broszure.
Dziecko moze je przeczyta¢ samo lub z innym
dorostym, ktérego darzy zaufaniem. W ten
sposob wasze dziecko otrzyma odpowiedzi na
swoje pytania bez koniecznosci zadawania
pytan bezposrednio wam.

Czy wiecie, ze...

niektére

dzieci méwiq,
Ze nie wiedzq
jak rozmawia¢
0 SM ze swoimi
rodzicami.
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ROZDZIAL 2

Najczestsze reakcje

Dziecko, podobnie jak wy, bedzie przechodzi¢ przez
kolejne etapy zalu zwigzanego ze zmianami, jakie
zachodza w waszym zyciu w zwiazku z postepem
stwardnienia rozsianego. Najczestsze reakcje to wstrzas
psychiczny, zaprzeczenie, zaklopotanie 1 poczucie winy,
zlosc¢ i frustracja, smutekilek o przysziosc.

Wstrzas psychiczny

Kazda znaczaca zmiana, jak choroba, przeprowadzka
czy rozwod rodzicéw, moze mieé wpltyw na dzieci.
Niektére dzieci moga byc¢ zaskoczone i wstrzasniete, gdy
dowiedzg sie, ze jedno z ich rodzicow ma SM, zwlaszcza
gdy nie zauwazaja zadnych objawow. Na poczatku
choroby objawy sa zwykle

niezauwazalne: ostabienie wzroku, ‘?
zmeczenie 1 odretwienie. Dzieci,
podobnie jak dorosli, czesto
zastanawiajg sie: ,dlaczego
przytrafia si¢ to wlasnie nam?"

Chociaz starsze dzieci dysponuja bogatszym
stownictwem i potrafig wyrazi¢ emocje
stowami, to czesto ich charakter ujawnia sie
w zachowaniu. Moze si¢ wydawad, ze informacja
nie wywolala zadnej reakcji. Najczesciej

jednak spokdj okazywany na zewnatrz jest
mylacy 1 kryja si¢ za nim uczucia zbyt bolesne, aby da¢
im wyraz.



Dzieci moga tez przyja¢ informacje catkiem spokojnie,
poniewaz nie rozumieja, co to jest ,stwardnienie
rozsiane". W zaleznosci od tego, w jakim wieku jest
dziecko, SM moze oznacza¢ rézne rzeczy. Najmlodsze
dzieci moga sobie wyobraza¢ SM jako przezi¢ebienie, ktére
kiedy$ minie, inne za$ obawiac si¢, ze choroba prowadzi
do $mierci. Wazne jest, aby wla$ciwie ocenic to, ile dziecko
zrozumialo z waszych wyja$nien. Niektére dzieci moga
ba¢ sie 1 martwi¢, nawet wowczas, gdy przekazano im
wszystkie informacje. Jest to zupelnie normalne. Moga
poprosi¢ was o powtdrzenie tego, co z takim trudem
powiedzieliscie za pierwszym razem. Nalezy zachowac
cierpliwos¢, poniewaz za kazdym razem, gdy powtarzacie
te informacje, dzieci czujg sie bardziej bezpieczne.

Jesli wasze dziecko nie zadaje pytan, mozecie zachecic je
do rozmowy o jego uczuciach, zadajac pytania otwarte:
Jak sie czujesz?", ,Co o tym sadzisz?". Te pytania pozwola
mu zrozumie¢, ze obawy sg czyms$ normalnym, a rozmowa
onich moze pomoc.

Zaprzeczenie i poczucie winy

Po wstrzasie psychicznym czg¢sto nastepuje etap
zaprzeczania. Po poinformowaniu dziecka o chorobie,
catlkiem normalna jest sytuacja, kiedy dziecko udaje, ze
nic si¢ nie stalo. Niektére dzieci nie zadaja pytan tylko
dlatego, ze chca zapomnie¢ o SM. Nie wspominaja o tym
swolm znajomym, sadzac, ze jesli zignoruja problem, to
choroba minie, natomiast rozmowa o niej spowoduje
pogorszenie. Myslenie zyczeniowe jest bardzo czeste
u matych dzieci. Zaprzeczenie moze chwilowo zmniejszy¢
przykre odczucia, z ktérymi dziecko i tak bedzie musiato
sobie w konicu poradzi¢.
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Jest to réwniez sposéb na uniknig¢cie poczucia winy
zwigzanego z chorobg. Nawet jesli dzieci

nie zaprzeczaja temu, ze jedno z ich rodzicéw jest
chore, to niektdre z nich wyobrazaja sobie,

ze SM kiedy$ minie. Czesto te wyobrazenia
znajduja odzwierciedlenie w ich zachowaniu.
Dzieci sa bardzo grzeczne,

staraja si¢ pomagac, wierzac, ze w ten sposob

‘Hl ulatwia rodzicom powrd6t do zdrowia tak szybko, jak

to mozliwe. Dzieci reaguja w bardzo
rézny sposéb, moga pojawic si¢ problemy
z zachowaniem lub objawy fizyczne. Czasami oznaki
zaprzeczenia wida¢ w dziecigcych zabawach lub na rysun-
kach. Jesli chory rodzic jezdzi na wézku inwalidzkim,
moga przedstawia¢ go na rysunkach bez woézka. Nie
wyprowadzajmy dzieci z ,bledu": zabawy 1 rysunki sa
bezpiecznym dla ich zdrowia psychicznego sposobem
wyrazenia emocji. Warto natomiast poswieci¢ troche
czasu na rozmowe o SM, aby uwolni¢ dzieci od poczucia,
ze s3 odpowiedzialne za poprawe waszego stanu zdrowia.

Ztos¢ i frustracja

Z1o$¢ 1 pretensje kierowane przez dzieci do innych sa
bardzo czesto spotykane w rodzinach dotknietych
przewlekla choroba. Konieczno$¢ rezygnacji z wlasnych
zaje¢, zmniejszone dochody w rodzinie, pobyty w szpitalu,
utrata zainteresowania ze strony jednego lub obu
rodzicéw ze wzgledu na skupienie si¢ na SM moga by¢
przyczyna zlosci 1 frustracji odczuwanych przez dziecko.
Moze si¢ ono zachowywa¢ w réznoraki sposdb w zalez-
nosci od tego, co utracilo. Czasami mozna mie¢ wrazenie,
ze dziecisa nawas zle.




Zwykle jednak reaguja w ten sposob na
chorobe¢ 1 zmiany, jakie spowodowala
w ich zyciu. W niektérych rodzinach
dzieci moga reagowac fizyczna i stowna
agresja wobec rodzicéw, poniewaz nie sg
w stanie poradzi¢ sobie z odczuwang
frustracjaizloscia. Moze nawet dochodzi¢
do powaznych konfliktéw, ktére wyma-
gaja profesjonalnej porady. Nalezy to
omowi¢ z lekarzem rodzinnym, ktéry

moze zaproponowaé wizyte u psychote-
rapeuty rodzinnego.

Smutek

Czesto, po okresie gniewu, dzieci odczuwaja smutek
1 poczucie winy. Chcialyby, aby choroba mineta i zebyscie
byli tacy, jak przed choroba. Czuja si¢ winne, ze zloscily si¢
na was, gdy byliscie chorzy, i wyobrazaja sobie, ze sa
odpowiedzialne za zaostrzenia choroby. Dobrze jest
zachecié, by wyrazily swoje uczucia, i wyjasnic¢, ze w zaden
sposob nie sa odpowiedzialne za wasza chorobe.




Lek o przysztosc¢

Wiekszos¢ dzieci boi sie, ze straci chora
matke lub ojca. Czesto lek jest tak silny,

ze dzieci nie chcg rozmawia¢ o problemie.
Nalezy koniecznie uspokoid je, nawet

gdy nie méwia o tym otwarcie.

Trzeba powiedzie¢ im, ze zawsze bedzie
kto$, kto bedzie si¢ nimi opiekowalt,

a takze ze caly zespo6t specjalistow
medycznych pracuje nad tym, aby

pomoc wam w pokonaniu SM.

Nastolatki czasem mysla, ze beda

musialy zosta¢ w domu i opiekowaé

si¢ wami, gdy dojdzie do pogorszenia
stanu zdrowia. Nalezy poSwieci¢

troche czasu na omowienie tych spraw. Jesli trzeba, nalezy

uspokoi¢ dziecko oraz zacheci¢ do samodzielnego
planowania wlasnego zycia.

Kazde dziecko jest inne i moze reagowa¢ w rézny
sposob w zaleznosci od tego, jakie byly wasze stosunki
przed choroba. Brat i siostra, w zaleznosSci od wieku
i osobowos$ci, moga reagowa¢ w bardzo odmienny
sposob. Unikaj poréwnan i staraj si¢ poswieca¢ uwage
indywidualnym potrzebom kazdego dziecka.
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ROZDZIAE 3
Reakcje roznia sie
w zaleznosci od wieku

[lo§¢ informacji oraz ide-
alny sposébich przekazania
zalezy od wieku waszego
dziecka i zwigzanych z nim
mozliwo$ci intelektualnych.
W tym rozdziale przed-
stawiono niektére etapy
rozwoju, na ktérych dzie-
cko w rézny sposéb rozu-
mie problem choroby oraz
reaguje na zmiany Spowo-
dowane choroba. Pewne
reakcje sa normalne, na
inne powinniSmy zwrocic
szczegolng uwage. Jezeli
reakcja dziecka nas niepo-
koi lub utrzymuje si¢ dluzej niz dwa tygodnie, nalezy
zwrocic sie do lekarza rodzinnego, ktéry bedzie umial
pomoc lub powie, gdzie szuka¢ pomocy.

Od urodzenia do 3. roku zycia

W tym wieku dzieci nie rozumieja istoty choroby, jaka jest
SM, zwlaszcza gdy nie wida¢ objawéw. Sa przede wszystkim
skupione na tym, co dzieje si¢ znimi samymi.



Rozlgka z rodzicami jest ich najwigkszym
zmartwieniem. W tym wieku stan umysiu
chorego ojca lub matki ma najwiekszy
wplyw na dziecko: gdy jedno z rodzicéw jest
przygnebione, dziecko niejako ,zaraza" si¢
tym stanem. Stres zwigzany z pojawieniem
si¢ w rodzinie nowo narodzonego dziecka
moze wymagac przystosowania si¢ do tej sytuacji
wszystkich cztonkéw rodziny. Zmeczenie moze narastac
jako objaw SM, ale réwniez dlatego, ze niemowle wymaga
stalej opieki. Pomoc ze strony wspotmalzonka, rodziny
1 znajomych moze ochroni¢ osob¢ chorg przed nadmier-
nym zmeczeniem.

Objawy wymagajace uwaznej obserwacji
Regresja (powrdt do pieluszek lub butelki),
ztos$¢ zwigzana z roztgkq, pobudzenie,
ptaczliwos¢ lub drazliwosé.

Od 3. do 6. roku zycia

Dzieciw tej grupie wiekowej rozumieja juz, co oznacza by¢
chorym. Sa nadal w duzym stopniu skupione na sobie
i potrafia zrozumie¢ jednoczes$nie tylko jeden punkt
widzenia: ich wlasny. Na przyklad, moga sadzi¢, ze SM
pojawilo si¢ w rezultacie ich zlego zachowania lub
dlatego, ze jedno z rodzicow zjadlo co$, co mu zasz-
kodzito. Wydaje si¢ im, ze jes$li beda zachowywacl si¢
w okreslony sposéb, choroba minie.

W tym wieku wazne jest, aby uspokoi¢ dziecko 1 powie-
dzie¢ mu, ze SM nie pojawilo si¢ z jego winy. Choroba nie
jestkara za to, ze dziecko nie stuchato matkilub ojca.




Proste opowiadania z uzyciem znanych stéw pomoga
zapoznac dziecko z SM. Potrafi ono juz zrozumie¢, co jest
wlasciwe 1 niewlasciwe, dobre 1 zle. Choroba moze zostac
wyjasniona jako walka pomiedzy dobrymi 1 zlymi
komoérkami. Jesli przyjmujesz leki, to pomagasz dobrym
komoérkom, ktére moga pokonac te zte. Odgrywanie rol
1 rysowanie to réwniez dobre sposoby na umozliwienie
malym dzieciom wyrazenia uczud.

Objawy wymagajace uwaznej obserwacji
Agresja, poczucie winy, koszmary senne,
lek przed opuszczeniem, rézne choroby.

Od 6. do 12. roku zycia

Dziecko w wieku 6-12 lat nadal tylko w ograniczony
sposob potrafi zrozumie¢ istote choroby. Niemniej
jednak rozumie ono, ze choroba moze by¢ wywolana
przez kilka przyczyn. Rozumie réwniez, ze jednoczes$nie
moze wystapi¢ kilka objawéw choroby. Wie, ze w celu
poprawy stanu zdrowia musicie zachowywac si¢ w okre-
Slony sposob i1 zwraca¢ uwage na to, co méwi lekarz. Jest
gotowe, by w wiekszym stopniu wspélpracowaé z wami
1 wam pomagac. Mozecie poprosi¢ dziecko, aby pozbie-
ralo swoje ubrania, pomoglo w pracach domowych,
pozmywalo naczynia lub pomoglo w przygotowaniu
positkow.

Mielina dziata mi na nerwy, ksiazka dla dzieci w wieku 6-12
lat, jest bardzo przydatna 1 pomoze wam w rozmowie
z dzieckiem o chorobie.

G-



-

Nauczy was jak oceni¢ stopien zrozumienia problemu
przez dziecko i uspokoic¢ je, jesli jest to potrzebne.
Cwiczenia przedstawione w ksigzce pomoga wam poznaé
uczucia dziecka wobec SM 1 ujawni¢ zmiany, jakie
choroba powoduje wich zyciu.

Objawy wymagajace uwaznej obserwacj
Agresja, smutek, nadmierny lek,
poczucie duzej odpowiedzialnosci,
poczucie winy, problemy w szkole.

Problemy szczegdlnie dotyczace
nastolatkow

Poniewaz nastolatki sag w okresie okreslania wlasne;j
tozsamos$ci 1 stopniowego dystansowania si¢ od
rodzicow, SM moze stwarza¢ szczegdlnie trudne

Czy wiecie, ze...

S

sytuacje. Gdy dziecko daje wyraz swojej niezalez- niektérzy miodzi

nosci, pojawia sie poczucie winy, poniewaz dziecko
mysli, ze jest potrzebne w domu. W rodzinach

ludzie wykazujg
wiekszg empatie

. : : o w stosunku

z osobami chorymi, nastolatki sa bardziej odpo- do innych
wiedzialne za stosunki panujace w domu oraz i stajq sie
dojrzalsi.

codzienne obowiazki. Taka sytuacja moze po-
glebia¢ ich poczucie odpowiedzialnosci i dojrza-
los¢ oraz by¢ zrédlem wigkszej samodzielnosci.
Jednoczesnie nie sprzyja ich rozwojowi osobiste-
mu, poniewaz dla mlodej osoby wazne jest, aby
podejmowala si¢ obowiazkow poza domem. u

W niektérych rodzinach nastolatek moze przejac
role rodzica. Niektorzy mtodzi ludzie moga odczu-

Czy wiecie, ze...

Grremcs>

niektérych
dzieci
rozwija sie

rowniez wieksze

) . . poczucie
wac lek przed rozstaniem, gdy po raz pierwszy niezaleznosci
dzialaja samodzielnie. i autonomii

niz u innych
dzieci w fym
samym wieku.




Ponadto, identyfikowanie si¢ zrodzicem, ktdry jest
chory lub fizycznie uposledzony, nie jest tatwe do
zaakceptowania, zwlaszcza jesli pamie¢ta si¢ o tym,
jaka wage mnastolatki przywiazuja do swojego
wygladu fizycznego.

Nastolatek, ktéry musi czgsto zostawa¢ w domu,
aby pomaga¢ 1 wykonywa¢ codzienne czynnosci
domowe, bedzie mial mniej czasu dla swoich
znajomych, a jest to okres, gdy kontakty z rowies-
nikami staja si¢ najwazniejsze. Skutkiem moze by¢
poczucie innosci i izolacja. Wazne jest, aby nasto-
latki mialy mozliwo$¢ kontaktu ze znajomymi
1 zaangazowania si¢ w zajecia, ktore daja im satys-
fakcje, pomagaja unikna¢ alienacji 1 pozwalaja
odreagowac negatywne emocje zwigzane z sytuacja
rodzinna.

Nastolatek musi aktywnie uczestniczy¢ w procesie
organizacji nowego zycia rodziny, aby mogt
przystosowa¢ si¢ do nowych sytuacji, ktore go
czekaja. W przeciwienstwie do mlodszych dzieci
nastolatkom nalezy dokladnie wyjasni¢, co sie
dzieje oraz dlaczego ich pomocjest tak wazna.

Zachecajmy nasze nasto-

letnie dzieci, aby zyly réw-

niez wlasnym zyciem. Udzial

w zajeciach sportowych 1 to-

- warzyskich lub praca na

ﬁ cze$¢ etatu moga pomoc

w zaspokojeniu ich potrzeby
niezaleznoSci.

e

Czy wiecie, ze...

pomimo wzlotéw
i upadkéw
towarzyszqcych
wiekowi
dojrzewaniaq,
wiekszos¢
mtodych
dorostych,
ktérzy dorastali
Z rodzicem
chorym na SM,
ma dobre
wspomnienia

Z dziecinstwa

i darzy

chorego rodzica
szacunkiem.
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Objawy wymagajace uwaznej obserwacji
Obawy o przysztos¢, brak motywacii,
ktopoty w szkole, problemy z zachowaniem.




Utrzymywanie porozumienia

W przypadku SM nie wystarczy przeprowadzenie jednej
rozmowy. Z natury SM wynika jej nieprzewidywalnos¢,
prowadzaca do ciaglych zmian w zyciu rodziny chorego.
Kolejne epizody, zaostrzenia i okresy remisji wplywaja na
zycie waszych dzieci tak samo, jak utrata przez was pracy
1 dochodow, przeprowadzka do mieszkania, ktore jest
lepiej przystosowane, lub rozstanie rodzicow.

Dzieci potrzebuja w takich momentach wsparcia i poczu-
cia, ze ich podstawowe potrzeby - milosci, jedzeniaimiesz-
kania - beda zaspokojone, bez wzgledu na to, jak bedzie
przebiegac choroba.

Czasami bedziecie do$wiadczac silnych emocji, takich jak
strach, zto§¢ czy smutek, ktore zechcecie ukry¢ przed
swoimi dzie¢mi. Musicie jednak wiedzie¢, ze dziecii tak to
zauwaza. One réwniez moga chcie¢ ukry¢ swoje uczucia,
aby was nie martwi¢. Je§li odnosicie wrazenie, ze
odczuwane przez was emocje zle wplywaja na wasze
stosunki, poswi¢écie troche¢ czasu, aby o tym poroz-
mawiac¢. Powiedzenie dziecku, co was martwi, moze mu
pomoc. Zrozumie, ze nie zloscicie si¢ na nie, i bedzie
mialo okazje, aby wyrazi¢ wlasne uczucia. Wielu rodzicéw
uwaza, ze SM zblizyto ich do wlasnych dzieci.




-

Podsumowanie

1.

Przypomnijcie dziecku,
ze nie jest winne waszej chorobie.

W sposdb zrozumialy 1 uczciwie
ttumaczcie, jak zmiany spowodowane
choroba moga wplyna¢ na zycie
waszych dzieci.

Nie bdjcie si¢ powiedzie¢ ,Nie wiem". Nikt,
nawet wasze dzieci, nie oczekuja, ze bedziecie
znali odpowiedzi na wszystkie pytania.

Nie bojcie sie zadawac¢ pytan waszym dzieciom.
Zapytane, co mySla lub czuja, nie beda sie
baly, beda natomiast mogly opowiedzie¢,
czego doswiadczaja w tej sytuacji.

Nauczcie si¢ ufa¢ sobie samym jako rodzicom
i ufa¢ waszym dzieciom. Wigkszos¢ rodzicéw
ma umiejetnosci potrzebne, aby pomaéc swoim
dzieciom przystosowac si¢ do zycia

z osoba chorg na SM.
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Zycie z SM

Ponizej przedstawiono objawy wystepujace u rodzicow
z SM, ktére moga mie¢ wpltyw na dzieci.

Zmeczenie

Zmeczenie jest objawem
zdecydowanie najczestszym
1 najbardziej utrudniajacym
zycie.

Osoby z malymi dzie¢mi
musza mie¢ czas na odpo-
czynek 1 nie powinny plano-
wac zbyt wielu zajec. Prze-
kazanie wyczerpujacych czyn-
nosci innym czlonkom rodzi-
ny lub zastapienie ich zaje-
ciami, ktore pozwalaja na odpoczynek, jak czytanie,
ogladnie filméw wideo lub spokojne gry (puzzle, skle-
janie modeli, kolorowanie obrazkéw), pomaga unikna¢
nadmiernego zmeczenia.

Nauczenie si¢ przyjmowania pomocy od innych czionkéw
rodziny bywa bardzo trudne, co zauwazyl pewien jede-
nastoletni chtopiec:

+Moja mama zawsze chce sama robi¢ porzadki w domu.
Czasami moéwi¢ do niej: »Mamo, w porzadku, ja to zrobie,
poloz si¢ 1 odpocznij«. Ale nie, ona chce sama umy¢
podlogi i odkurzy¢, a potem musi polozy¢ sie 1 lezy przez
cale popotudnie, zmeczona tak bardzo, ze nie ma sily
bawic sie znami'".



Problemy z porusza-
niem sie (utrata row-
nowagi, trudnosci

z chodzeniem)

Aktywnos$¢ fizyczna moze
sprawia¢ trudno$¢ niekté-
rym chorym na SM. Jesli
bieganie za pilka jest zbyt
wyczerpujace, mozecie
rzucaé pitka, siedzac, lub
uczestniczy¢ w zajeciach

sportowych swoich dzieci
jako obserwator podczas treningéw, turniejéw itd. Jesh
wziecie udzialu w tego typu zajeciach jest zbyt klopotliwe,
rodzice wciaz moga uczestniczy¢ w zyciu swoich dzieci
dzi¢ki zdjeciom 1 nagraniom wideo. Czasami inni czton-
kowie rodziny lub znajomi moga was zastapic.

Zmiany nastroju

Wiekszos¢ dzieci ma trudnosci w radzeniu sobie ze
zmianami nastroju rodzicéw. Czuja si¢ winne, natomiast
nie zawsze wiedza dlaczego. Wazne jest, aby zapewnic
dziecko, ze nie zawsze ono jest przyczyna zmian waszego
nastroju, 1 pozwoli¢ mu rozmawia¢ o tym, co bylo nie
w porzadku.

Z drugiej strony, wasze dzieci nie moga wszystkiego
ttumaczy¢ chorobg. Jedna z matek powiedziala:




+Tego dnia, gdy bytam rzeczywiscie bardzo zdenerwowana
na moja corke, styszalam jak mowi do swojego brata:
»Mama nie zlosci si¢ na nas, to stwardnienie rozsiane jest
przyczyng pogorszenia jej nastroju. Wszystko w porzadku,
nie musimy skonczyc¢ tego, co robimy. Nie martw sig, to jej
minie«".

Zapominanie i roztargnienie

Niektore dzieci méwia, ze ich rodzice sg roztargnieni lub
wydaje sie, ze zapominaja co powiedzieli. W takich
sytuacjach wiele dzieci zlodci si¢, gdy ciagle si¢ im
powtarza, ze muszg cos zrobi¢. Moga odnosi¢ wrazenie, ze
nie poswieca si¢ im wystarczajaco duzo uwagi. Jesli
wyjasnicie, ze zapominanie nie zalezy od was, dzieci
chetniej przypomna wam, co powiedzieliScie, 1 beda
bardziej chetne do wspdlpracy. Zapisywanie zaje¢ dzieci
w kalendarzu 1 zorganizowanie rodzinnego centrum
wiadomosci pomoze wam pamie¢tac¢ o waznych sprawach.
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Depresja

Coraz czesciej depresja towarzyszy chorym na SM. Jesli
czujecie si¢ szczegdlnie przygnebieni lub nastréj
depresyjny utrzymuje si¢ kilka tygodni, porozmawiajcie
o tym ze swoim lekarzem. Oceni wasz stan 1 pokieruje
dalszym postgpowaniem. Depresja rodzicow ma istotny
wplyw na dzieciinalezy ja traktowaé bardzo powaznie.

Zmiany zwiazane z choroba, ktore maja
najwiekszy wptyw na dzieci

Pobyt w szpitalu

Jesli pobyt w szpitalu staje si¢ konieczny, zaplanuj kto
podczas twojej nieobecno$ci bedzie si¢ opiekowal
dzie¢mi. Male dzieci bedg gorzej znosily rozstanie z rodzi-
cem niz nastolatki, ktére sa juz bardziej samodzielne.




Codzienne rozmowy telefoniczne pomoga utrzymacd
kontakt z dzie¢mi. Wizyty w szpitalu pomoga zrozumiec
dzieciom, co si¢ z wami dzieje. Niektére mlodsze dzieci
wolg nie chodzi¢ do szpitala, inne za$§ chca odwiedzac
rodzicow. Nalezy szanowac ich wybor.

Pod wasza nieobecno$¢ wspéimalzonek lub rodzina
przejma obowiazki domowe i opieke nad dzie¢mi. Po
powrocie musicie by¢ przygotowani na zamieszanie, gdy
bedziecie stopniowo powraca¢ do swojej roli w rodzinie.
Dzieci moga ztosci¢ si¢ lub by¢ urazone, czujac, ze zostaly
opuszczone. Wazna jest rozmowa o tych emocjach. Jesli
konieczne jest, abysScie chwilowo lub na stale ograni-
czyli wykonywanie pewnych czynnoS$ci, nalezy wspdl-
nie okresli¢ nowe zasady organizacji zycia w domu rodzin-
nym.

Wozki inwalidzkie i laski

W niektorych sytuacjach konieczne
moze by¢ korzystanie z wozka inwa-
lidzkiego lub laski. Wiekszos¢ dzieci
zadziwiajaco szybko przyzwyczaja si¢
do obecnosci wozka inwalidzkiego
w domu. Dzieci zwykle odczuwaja
lek, gdyich rodzice traca rGwnowage.
Boja si¢, ze chory ojciec lub matka
moze sie zrani¢, a one nie beda
mogly pomoc. Korzystanie z laski lub
woézka inwalidzkiego moze je uspo-
koi¢, chociaz niektdre dzieci wstydza
si¢ przed kolegami ulomnosci
rodzica.
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Pozwdélcie dzieciom sprobowad, jak si¢ jezdzi na wézku. To
pomaga. W ten sposéb przyzwyczaja sie do niego 1 zrozu-
miejq jak dziala. To moze réwniez poméc im w ocenie
trudnosci w dostepie do niektorych miejsc osobie na
woézku, przez co beda chetniej pomagaé w planowaniu
zaje¢ pozadomem.

Wyjasnijcie dzieciom, dlaczego potrzebujecie korzystac
z wozka inwalidzkiego. Mozecie powiedzie¢ im, ze dzigki
temu bedziecie si¢ mniej meczy¢ przy poruszaniu si¢
wdomuipozanim.

Odwotane zajecia

Nieprzewidywalny charakter SM sprawia, ze czasami
trzeba odwolta¢ zaplanowane wcze$niej zajecia z powodu
zmeczenia, braku dostgpu dla oséb na wézku lub
problemoéw z transportem. Wszystkim czlonkom rodziny
trudno jest radzi¢ sobie w takich sytuacjach, szczegdlnie
dotkliwie za§ odczuwaja to dzieci, ktdre licza na udzial
rodzicow w wystepach konczacych rok szkolny czy
zaplanowanych zajeciach poza domem. Wazne jest, aby
wytlumaczy¢ im, ze zmiana planéw nie wynika ze zlej woli
rodzicow, ale jest spowodowana

choroba.

Warto zawsze planowaé zajecia (Dlaczego?
zastepcze lub, jesli to mozliwe,
zadba¢ o przesunigcie zajec
w czasie, do momentu, gdy be-
dziecie si¢ czulilepie;.




Nowe obowiazki

Stwardnienie rozsiane moze ogranicza¢ sprawnos$¢ fi-
zyczng do tego stopnia, ze czasami wykonanie naj-
prostszych czynnosci staje si¢ problemem. Wiele dzieci
lubi mie¢ poczucie, ze pomaga rodzicom, zmywajac
naczynia, sprzatajac w domu itd. W ten sposob rozwija sie
w nich poczucie odpowiedzialno$ci i rodza umiejetnosci,
ktore wezedniej czy pézniej przydadza si¢ im w zyciu.



Wazne jest, aby nie obciaza¢ dziecka ponad miare
1 w uczciwy sposob zaplanowac zajecia, w ktérych dziecko
chce uczestniczy¢, oraz zadania, ktére musi wykonac
w domu. Kazde dziecko potrzebuje czasu dla siebie na
odrobienie lekcji, zabawe i kontakty z réwiesnikami.
Obowiazki domowe mnalezy planowaé, uwzgledniajac
wszystkie te elementy.

Dyscyplina

Rodzic - cho¢ jest chory - musi panowa¢ nad swoimi
dzie¢mi. Gdy si¢ choruje na SM, jest to czasem trudne do
zrealizowania, zwlaszcza gdy dzieci uciekaja od was,
wiedzac, ze ich nie zlapiecie, lub gdy dochodzi do
odwrdcenia rél w rodzinie. Postepujac zgodnie z zasa-
dami, 1 stanowczo wyrazajac swoje oczekiwania, tatwiej
wam bedzie sprosta¢ podobnym wyzwaniom.

Odebranie przywilejéw moze by¢ skutecznym sposobem
dyscyplinowania dzieci. Nalezy jednak pami¢ta¢ o nagro-
dach - zachecajac 1 przyznajac przywileje, gdy postepuja
zgodnie z zasadami i zgadzaja si¢ na wspolprace z wami.




Rola rodzica z SM jest wyzwaniem

Wychowywanie wymaga duzego zaangazowania. Dla
osoby ze stwardnieniem rozsianym wyzwania, jakie stawia
rodzicielstwo, sa jeszcze wigksze. Pamietajcie, ze nie ma
idealnego rodzica. Nauczcie si¢ wybacza¢ sobie samym,
gdy popelniacie bledy.




Dbajcie o siebie: to pomoze poradzi¢ sobie z zadaniem
wychowywania mlodego pokolenia. Pozytywne nasta-
wienie, odpoczynek, zdrowa dieta i ¢wiczenia fizyczne
zapewnig wam energie i rownowage psychiczng. Dbalos¢
o wlasny stan zdrowia, rozwdj intelektualny i stan
psychiczny przyniesie korzy$¢ zaréwno wam, jak 1 waszym
dzieciom. Beda mialy rodzica, z ktérego beda mogly by¢
dumne. Beda rowniez bardziej pewne siebie, gdy zobacza,
ze radzicie sobie w kazdej sytuacji.

Czas na wlasny odpoczynek lub spe-
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dzanie czasu ze wspdélmalzonkiem
moze lagodzi¢ stresy codziennego
zycia 1 przywréci¢ rodzinie chec
do zycia. Dbajac o siebie, be-
dziecie mieli wiecej do zaofe-
rowania swoim dzieciom.

Tworzac 1 utrzymujac siec
kontaktow z osobami, ktore
pomagaja sobie nawzajem,
mozna unikna¢ poczucia odo-
sobnienia, zapewnic¢ sobie po-
moc w opiece nad dzie¢mi lub
transport. Grupy wsparcia dla ro-
dzicéw stwarzaja okazje do omowie-

nia probleméw zwiazanych z wycho-

waniem dzieci i wlasnych sukceséw na tym

polu. Czasami potrzebna jest pomoc psy-

choterapeuty, aby méc si¢ otworzy¢ i znalez¢ rozwiazania,
ktérych si¢ poszukuyje.



Praktyczne rady dla rodzicow

Zaplanujcie cotygodniowe spotkania ze wszystkimi czton-
kami rodziny, trwajace od pietnastu do dwudziestu minut,
w celu zorganizowania zaj¢é, rozwiazania problemoéw,
stworzenia codziennego planu dzialaniaitd.

Przygotujcie dzieci na zmiany zwigzane z wasza choroba,
ktére moga mie¢ wplyw na ich zycie, pozwolcie wyrazi¢ im
ich obawy 1 przedyskutujcie mozliwosci rozwigzania pro-
blemow.

Nauczcie sig, jak dzieli¢ obowiazki domowe pomiedzy
czlonkéw rodziny.

Wymyslcie przyjemne zaje¢cia dla calej rodziny, ktére beda
mialy status tradycji rodzinne;j.

Czesto rozmawiajcie.

Pomimo ograniczen, jakie wynikaja z przebiegu SM,
macie wiele do zaoferowania swoim dzieciom. Wasza
milo$¢ do nich, zrozumienie i rola przewodnika w zyciu, a
takze poczucie humoru poprawig jakos¢ zycia wszystkich
cztonkéw waszej rodziny.
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Wazne informacje

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego

Adres internetowy
http://www.ptsr.org.pl

PTSR ma oddziaty terenowe w catej Polsce
Oddzialy i kola oferuja réznego rodzaju pomoc:
- udzielaja ogdlnych informacji o SM 1 leczeniu
- prowadza rehabilitacje
- organizuja spotkania grup wsparcia i turnusy
rehabilitacyjne

PTSR prowadzi tez Centrum Informacyjne SM

W CISM mozna uzyska¢ informacje o chorobie

1 aktualnym stanie badan, zakupi¢ broszury 1 poradniki
PTSR, zasiegnac porady psychologa, prawnika

lub doradcy zawodowego. CISM wskaze tez, gdzie
znajduje si¢ najblizszy oddzial Towarzystwa.

Kontakt CISM: Infolinia o SM - 0 801 313 333
Polaczenie ptatne jak za rozmowe lokalna




PoLSKIE TOWARZYSTWO
STWARDNIENIA RozSIANEGD

ul. Bagatela 13 lok. 43, 00-585 Warszawa
tel. (022) 856 76606, fax: (022) 8§49 1065
e-mail: biuro@ptsr.org.pl
wwuw.ptsr.org.pl
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