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Rozsianego

Wazystkie prawa zastrzezone.

Zachowaj rownowage” jest zbiorem zwierzef 0s0b dorastajacych

z rodzicem cierpiacym na stwardnienie rozsiane (Sclerosis Multiplex - SM).
Nastolatki opowiadaja o swoich uczuciach i doswiadczeniach zwiazanych

z zyciem w rodzinie z SM. Zwierzenia zostaly zebrane podczas dyskugii

| pisemnych warsztatow organizowanych przez Towarzystwo Stwardnienia
Rozsianego (MS Society), a takze poprzez ankiety rozestane do rodzin
majacych nastoletnie dzieci. Dwadziescioro nastolatkow, ich rodziny

| przyjaciele uczestniczyto w tym projekcie. Ich historie mowia

0 przystosowaniu sie, a czasami unikalnej adaptacii do zmian w zyciu,

wywoltanych przez stwardnienie rozsiane.

Ta keiazka zostata napisana, by poméc dorastajacym dzieciom zrozumieé
ich uczucia zwiazane ze stwardnieniem rozsianym. Moze takze stuzyé

jako narzedzie komunikacji miedzy rodzicami i nastolatkami lub jako
motywy przewodnie dyskusji grupowych. Zawiera takze niektore informacje
ha temat stwardnienia rozsianego oraz propozycie zajec z nastolatkami.
Keiazka moze byc pomocna innym cztonkom rodziny, krewnym, przyjaciotom,
nauczycielom i kazdemu, kto choiatby lepiej zrozumiec miodych ludzi

dorastajacych z rodzicem chorym na stwardnienie rozsiane.

Dzigkujemy

Zaadaptowano 1 przedrukowano za zgoda
Multiple Sclerosis Society of Canada,
175 Bloor Street East, Suite 700,
Toronto, Ontario, Canada, M4W 3RS8.
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Kilka stw na temat tej ksigzki

LZachowaj rownowage” sktada sie z osobistych historii nastolatkow, takich jak Ty,
ktorzy zyja w rodzinie, w ktorej jeden z rodzicow jest chory na stwardnienie rozsiane (SM).

Dzielac sig swoimi przemysleniami, od pierwszej reakcji na diagnoze do sposobu,

w jaki SM zmienito ich zycie, nastolatki opowiadaja nam o swoich uczuciach, zmartwieniach
| nadziejach, a takze jak radza sobie z choroba rodzica. Czasami rodzice, bracia, siostry

| przyjaciele dziela sie swoimi uczuciami zwigzanymi z SM.

Przy kazdym poruszanym temacie zadajemy pytanie, ktore pomoze Ci okreslic uczucia
zwiazane z SM. Jednoczesnie, praktyczne rady, jak radzi¢ sobie z SM, mozna znalezé
przy rysunku kota ratunkowego. Na koficu ksiazki znajduja sie informacie na temat SM
| przewodnik po materiatach z Folskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego.
Keiazke zamyka strona adresowa, na ktorej mozna zapisac imiona i adresy nowych
przyjacié% poznanych w czasie zaje¢ organizowanych przez Towarzystwo SM.

Mamy nadzieje, ze dzieki lekturze doswiadozen innych mtodych ludzi lepiej zrozumiesz,
co dzieje sie w twoim zyciu. Famietaj, ze zmiany, jakie niesie ze soba SM,
moga takze da¢ Ci szanse rozwoju 0s0bowosci.

Powodzenia i radosci podczas czytanial

Monique Devine, M. Pa.
Paycholog

Uwaga
Przedstawilismy imiona i wiek nastolatkow wystepujacych w tej ksiazce, by czytelnicy mogli
lepiej identyfikowac si¢ ze swoimi réwiesnikami,



Kiedy dowiedziatem si¢ o diagnozie...

Miatem 9 lat, kiedy moja mama zachorowata. Nikt mi nie
powiedziat na co. Widziatem, ze nie czuta si¢ dobrze. Miatem
duzo pytan i zastanawiatem sie, czy bedzie chora,
czy bedzie gorzej. Bytem naprawde przerazony.

tukasz, 16 lat

Miatam & lat, kiedy mi powiedzieli, ze mama jest chora.
Obawiatam sie, ze to zarazliwe i ze ja tez zachoruje.
Julia, 13 lat

Miatem 11 lat. Fowiedziata mi, ze ma SM, a ja zastanawiatem
sie, czy umrze, czy bedzie catkowicie od nas uzalezniona.
Jan, 17 lat

Kiedy si¢ dowiedziatam, ze mama ma SM, moja pierwsza
reakcja byt placz, poniewaz mama ptakata, a tata miat 1zy
w oczach. Ale nie zdawatam sobie sprawy, co to naprawde
oznaczato.

lzabela, 18 lat

Zadawatem sobie dwa pytania, gdy mama zachorowata
ha SM: ,czy ona umrze?” i ,czy ja tez zachoruje?” Teraz,
kiedy wiem, ze nie moze z tego powodu umrzed, czuje sie
duzo lepiej. Ale czasami, gdy biegne i bola mnie nog, mysle,
ze ja tez mam SM.

Daiel, 12 lat

Dowiedziatem sie, ze moj tato ma SM, kiedy miatem 12 lat.
Powiedziat nam, kiedy przechodzit pierwsze leczenie
kortyzonem. Wyjasnit nam, co to za choroba. Najbardziej
zastanawiatem sie nad jedna rzecza: czy to jest dziedziczne.

Jacek, 15 lat

Bytam w gimnazjum i miatam 13 lat, kiedy dowiedziatam sie,
ze ojciec ma SM. Dla kogo$, kto mnie nie zna, moja reakcja
moze wydawaé sie zimna. Ale w érodku czutam sie catkowicie
bezradna, przygnebiona i naprawde zmartwiona.
Nie wiedziatam, do kogo sie zwrécic. Moi rodzice byli
naprawde zmartwieni, wiec trzymatam wszystko wewnatrz,
by ich dodatkowo nie obciazal. Przez 2 |ata nie chciatam
z nikim o tym rozmawia¢. Poznie] mama zaproponowata,
bym zasiegneta porady. To naprawde pozwolito mi
rozwiazac problemy.

Anna, 17 lat

Kiedy si¢ dowiedziatem, czutem sie naprawde dziwnie.
Nie wiedziatem, jak zareagowac. Bytem sfrustrowany,
zmartwiony, zty i naprawde zagubiony. Czutem wewnatrz
wszystkie emocie. Byto dla mnie oczywiste, ze mama umrze.
Za siedem, osiem miesiecy bedzie sparalizowana i moze
spedzi 10 czy 11 1at w szpitalu, chorujac, a pozniej umrze
i koniec, po wezystkim. Ale czas ptynat i nic takiego sie
hie wydarzyto, czuta sie dobrze.

Piotr, 18 lat

Kiedy dowiedzialem sie o diagnozie...

-/ Mama whaénie wrocita
2 od lekarza...
Mam nadziejg,
ze wszystko jest
w porzadku...




Moje uczucia zwigzane z SM
i co SM zmienito w moim zyciu

M0j tato zachorowat na stwardnienie rozsiane mniej wiecej

2 tygodnie po moich narodzinach. Nigdy nie widziatem go

innego. Miat SM, od kiedy pamietam i nie wiem jak zmienitoby

to moje zycie, gdyby wezesniej byt zdrowy. Jego choroba

nie miata na mnie wptywu lub miata bardzo nieznaczny.
Leszek, 14 lat

Miatam mniej wiccej 5 lat, kiedy si¢ dowiedziatam po raz

pierwszy. Pewnego wieczoru mama przyszta do mnie i mojej

siostry do pokoju i powiedziata: ,Dziewczynki, mam wam cos

do powiedzenia... mam stwardnienie rozsiane”.

Nie zwrocitam na to szczegdlnej uwagi, myslatam, ze to cos

jak grypa. Nie rozumiatam, co SM naprawde znaczyto.
Emilia, 12 lat

Moja mama spokojnie powiedziata nam, ze tato jest chory
i wyttumaczyta, z czym wiaze sie jego choroba. Bylismy
bardzo zmartwieni, kiedy sie dowiedzielismy i wazyscy
ptakalismy. To naprawde przygnebiajace, kiedy sie
dowiadujesz, ze ktos, kogo kochasz, bedzie chory do kofica
zycia. Nie wiemy, jak bedzie sig czut w przysztosci, poniewaz
SM przebiega roznie u réznych osob. Zmartwieniem byty
vakze pieniadze, bo tato nie wiedziat, jak dtugo bedzie mogt
pracowac.

Bianka, 19 lat

Kiedy
dowiedzialem
sie o diagnozie

Kiedy sie dowiadujesz,
ze twoj tato lub mama
ma SM, jest rzecza normalna, ze czujesz
rézne emocje i masz wiele pytan.
Nie wahaj sie dowiedzie¢ wiecej o SM
i zadawaé wszystkie pytania, ktore Cie
nurtuja. Wazne jest, by rozmawiac
o swoich emocjach z rodzina lub przy-
jaciélmi. Mozesz zadzwonié do Polskie-
go Towarzystwa Stwardnienia Rozsia-
nego po wiecej informacji o SM. Im
wiecej wiesz, tym swobodniej bedziesz
rozmawiaé o SM i latwiej bedzie Ci zyé
obok rodzica cierpiacego na SM.
(Infolinia o SM: 0 801 313 333)

Jak

zareagowales?
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Wtagénie sie dowiedziatam, § RN
ze mam SM!!! ;
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Czy bedzie powaznie chora?...

Co to jest SM?... Mama umrze?.

Musze zdobyé wigcej informacji.
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Co SM zmienito w moim zyciu?

Z wiekiem choroba mojego taty postepowata. Fotrzebuje
teraz chodzika, by sie poruazaé i dom zostat do tego
przystosowany. To mnie naprawde smuci. Nie mam odwagi
rozmawiac z nim o swoich problemach, bo wiem, ze on ma
gorsze problemy, niz ja. Nie winig go, przeciez nie cheiat byc
chory. Myéle, ze jego choroba bardziej nas do siebie zblizyta.
Wole jak jest chory, bo ma wiecej czasu dla mnie, i to jest
fajne. Gdy byt jeszcze zdrowy, nigdy go nie byto albo byt zbyt
zajety. Od kiedy tato zachorowat, nasze zajecia i wyjécia
bardzo sie zmienity. Kiedy juz gdzies wychodzitmy, to zwykle
do restauracii lub odwiedzi rodzine, ale nawet wtedy pi@é
minut zajmuje mu wsiadanie do samochodu i pie¢ minut
wysiadanie z niego, wiec nie wychodzimy zbyt czesto.
Natalia, 16 lat

Naprawde trudno mi powiedziec’, co sie zmienito,
ale wychodzimy rzadziej niz inne rodziny. Mama ma teraz
rzut”. Chodzi o lasce, a gdy idziemy na zakupy, uzywa
wozka. Uczestniczy tez w badaniach nad nowym lekiem.
Jestem dumna z mojej matki, ale martwie si¢ o nia.
Czasami sie boje, ze upadnie i nie bedzie juz w stanie
sig podniesc.

Emilia, 12 lat

Pamigtasz,
jak kiedys jezdzili¢my
pod namiot?

Moj tato robi prawie wszystko. Robi duzo prac domowych,
ale ja odkurzam, bo on tego nie moze. Robi pranie i zmywa
naczynia. Martwi mnie, ze zawsze prosi mnie o zrobienie
kawy, poniewaz kiedy on niesie filizanke nic w niej nie zostaje,
gdy juz siada. Moge robic takze to dla niego.

Julia, 15 lat

Méj tato nie akceptuje swojej choroby. Czuje sie
bezuzyteczny i mysli, ze jest nam niepotrzebny. Dotyka mnie
to bardziej niz myslatam. Jestem przez to przygnebiona.
To tak, jakby czut sig winny, ze nie moze juz pracowac
I, nie zdajac sobie z tego sprawy, jest zty na mame, ktora
ciagle pracuje. Powoduije to czesto napiecia w rodzinie
i to najbardziej mnie boli. Czasami nawet jestem na niego zta,
co mnie martwi, bo wiem, ze nie robi tego celowo.

zabela, 16 lat

M0j tato jest na emeryturze, wiec ma wiecej czasu dla mie.
W weekend mamy wepolne zajecia. Nie zamienitbym go na
kogos innego. Lubie go takim, jakim jest. Nic sie dla mnie nie
zmienito. Naprawde lubie z nim rozmawiac.

Leszek, 14 lat




W naszej rodzinie wszyscy znosza chorobe dos¢ dobrze.
Moi rodzice wydaja sie mie¢ dobry kontakt ze soba. Moge
nawet powiedziec, ze SM ich bardziej do siebie zblizyto.
Chciatbym jednak, zeby méj ojciec mniej narzekat, bo bywa
naprawde marudny. Staram si¢ mu pomagac, kiedy moge.
SM zmienito troche moje zycie, choc nie tak bardzo,
poniewaz moj ojciec bardzo dobrze radzi sobie sam. Chodzi,
pracuje i ma te same zajecia, co wezeshiej, mimo ze prawie
caty zeszty rok spedzit w domu. Ojciec czuje si¢ teraz
catkiem dobrze, SM jest obechie w remisii. Dlatego czuje sie
mniej zaniepokojony, cho¢ wezystko moze sig zmienic.
Aleksander, 17 lat

Teraz tato nie moze w ogdle chodzi¢ ani samodzielnie
wstawac. Ma takze olbrzymie problemy z utrzymaniem
czegokolwiek w rekach. Kolejne zaostrzenie. Ostatnio byt
dwukrotnie w szpitalu, za kazdym razem przez miesiac.
Mimo tego wszystkiego, jestem z niego dumna i mysle,
ze jest dzielny, bo przez caty czas si¢ usmiecha i zachowuje
dobry humor. Jest ojcem, ktory dba o swoja rodzine
cokolwiek sie dzieje.

Anna, 17 lat

Najbardziej martwi mnie to, ze nie moze robic tego
wezystkiego, co inni rodzice. Od jej ostatniego ,epizodu”
chodzi o lasce i uzywa wozka. M6j nastroj czesto
si¢ zmienia, podobnie jak jej.

Karolina, 15 lat

Stawku!
Popatrz, jak nurkujg!

Moi rodzice si¢ rozwiedli tuz przed tym, jak mama
dowiedziata sie, ze ma SM. Byto to wiec dla nas podwéjnie
trudne. Foradnia rodzinna pomogta nam przez to przejsc.
Radzimy sobie teraz dobrze, spedzam z mama kazda
sekunde weekendu, dzwonie do niej codziennie i opowiadam,
jak spedzitam dzien. Fozostalismy sobie bliscy.

Marek, 12 lat

Nie mamy juz wepolnych zajec, takich jak wycieczki pod
namiot czy podro’Ze. Mam wiecej pracy w domu. Czesto
trace cierpliwosc. Nie mowie o tym. Nie mam ochoty.

Moje obowiazki sie zmienity, sprzatam dom, zmywarm
naczynia i czasami gotuje. Bardzo niepokoje sie o jej zdrowie
i czesto sie martwie, kiedy ma rzuty. Myéle, ze trudno mi

to zaakceptowac.

Mikotaj, 18 lat

Mam bardzo zty humor, gdy musi iS¢ do szpitala. Czasami

przygotowujemy sie do wyjécia na przyjecie z jedna

z jej przyjaciotek, ktora ma dzieci, a pozniej w ostatniej chwili

musity to odwotac, bo poczuta sie Zle. Czasami czuje sie

bardzo zawiedziona, bo naprawde chciatam péjsc. Kiedy cos

takiego si¢ zdarza, mysle sobie, ze to meka, nie moge pojsc

i cos mnie omija. Ale pozniej mysle sobie, ze mozemy pojsc

innym razem, gdy bedzie sie lepiej czuta. Moze innym razem

przyjecie bedzie jeszoze fajniejsze, niz kiedy sie Zle czuta.
Joanna, 13 lat

Wiele rzeczy sig zmienito
od czasu, kiedy tato
zaczt uzywaé wozka.

880 /(g




Mama zaczeta leczenie SM mniej wiecej rok temu.
Na poczatku nie lubitam tego, poniewaz mama
musiata co drugi dzief robi¢ sobie zastrzyk
i myslatam, ze jest jak narkoman. Byta caty czas k
zmeczona, nie moglismy wielu rzeczy robié razem.
Teraz mi to nie przeszkadza. Czasami sama robie
jej zastrzyki. Czuje sie duzo lepiej. Nie sadze,
by réznita sie bardzo od innych matek.

Sara, 12 lat

Od ostatnich pieciu lat robie duzo wiecej prac
domowych. Tato pomdgt mi zrozumiec, ze teraz ja jestem
mezczyzna w domu”. Foczatkowo czutem sig przybity
i zniechecony tym wielkim ciezarem... czasami ciagle jestem.
Wiem, ze musze zrobi¢ to, co musze. Ale czasami nie mam
ochoty i si¢ niecierpliwie. Ciagle 2 o to ktothnie w rodzinie.
Chce, zeby byt szczesliwy, ale to jest obowiazek, wigc tego
nie lubie. Raz w zimie zaprosit przyjacio’%. Nastepnego ranka
byto petno Sniegu na podjezdzie, a oni musieli jechac
do pracy. Musiatem odéniezyc caty podjazd, a jest bardzo
diugi. Bytem z tego powodu bardzo zty. Ale nie na niego,
to nie jego wina, ze ma SM. Wiem, ze by mi pomogt,
gdyby mogt,

Karol, 16 lat

Moje obowiazki si¢ nie zmienity. Fomagam jej, gdy tego

potrzebuje. Nie zmienito sie dla mnie tak wiele.
tukasz, 16 lat

Nowe obowiazki

Moi rodzice sa matzenstwem od 18 lat. Mam tez
dwunastoletniego brata. Nie mamy dalekich plandw
na przyez’roéc’, poniewaz nie wiemy, jak tato bedzie si¢ czut.
' Zyjemy z dnia na dzief. Od kiedy tato ma SM, duzo
| wiecej robie w domu. Fomagam w zmywaniu naczyn
i sprzgtaniu domu, co wezeshiej robitem sporadyczhie.
Czasami nie mam ochoty tego robié, ale zwykle mi to
hie przeszkadza. Dobrze radze sobie w szkole.
Czasami, kiedy jestem zmeczony i mam

duzo pracy, czuje sie troche przygnebiony,
ale nie trwa to dtugo.

Jacek, 15 lat

Moja mama nie akceptuje, ze jest chora. Uczy sie, jak z tym
zy¢. Jestem troche na nia zty, bo lubita niektore zajecia,

a teraz nie moze ich juz robic. Niestety, gdy jedziemy na
wakacje mama zostaje w cieniu, bo stofice bardzo ja meczy.
Nie mamy juz tylu rodzinnych zajec, ale nie powoduje

to zadnych problemo’w. Mysle, ze cata rodzina wepiera si¢
nawzajem. Ja pomagam, wykonujac niektore prace domowe.
Wspieram ja emocjonalnie i fizycznie.

Jan, 17 lat

Czasami jestem zia, Ze nie mozemy z tata robic niektorych

rzeczy razem, takich jak jazda na tyzwach i uprawianie

sportu, czy nawet spacerowanie. To jest irytujace.

Nie jestem zia na tate, tylko na jego chorobe. Nie znosze je;.
Julia, 15 lat

Jak wiecie, tato nie moze juz mi pomagaé tak bardzo,
- jak wezeéniej. Wy musicie mi bardziej pomagaé!

Stawku, czy mogtbys zrobié zakupy?




Nie znatem taty przed choroba. Jesli chodzi o mnie, nigdy
nie widziatem jakiegokolwiek zaostrzenia lub fizycznego
pogorszenia. Dobrze sobie radzi. Tylko tatwiej si¢ meczy.
Czasami lepiej za bardzo go nie wkurzac. Gdy chce i5¢ do
tozka, lepiej mu pozwolic. Jak poczuje si¢ lepiej, mozna z nim
robi¢ wiecej rzeczy.

Leszek, 14 lat

Nie wychodzimy teraz za czesto. Robie w domu wiele rzeczy:
wynosze smieci, nakrywam do stotu i sprzatam po jedzeniu
oraz uktadam rzeczy w domu. Nie mam wiec zbyt wiele

czasu, by spotykac sie z przyjaciotmi. Mam wiecej rzeczy do
zrobienia, bo jestem starszy. Cheiatbym, Zeby moja siostra

wigoe] robita. Fowinnismy sie zmieniac przy pracach w domu.
Daniel, 12 lat

Czasami jestem zty na ojca, bo szybko traci cierpliwosé
i bardzo narzeka. Boje si¢ tez, Ze zrobi sobie krzywde
i martwie sie o niego.
Jacek, 15 lat

Najbardziej dotyka mnie to, ze nie moze za duzo robi¢
w domu. Wiec ja to musze robié.

Patryk, 16 lat

Co SM zmienito
w moim zyciu?
SM moze zmieni¢ wiele
rzeczy w twoim zyciu.
Rodzinne wyjs$cia moga
byé rzadsze, a ty mozesz mie¢ dodatko-
we obowiazki w domu. Czasami mozesz
mie¢ wrazenie, ze role sie¢ odwroécily
i mozesz nagle poczué sie jak rodzic.
Nie staraj sie zachowywa¢ jakby wszy-
stko bylo w porzadku, jesli tak nie jest.
Popros$ o pomoc osoby z twojego otocze-
nia, czlonkéw twojej rodziny, przyjaciol
lub porozmawiaj z psychologiem szkol-
nym lub lekarzem rodzinnym. Kazdy od
czasu do czasu potrzebuje wsparcia.

Co SM zmienilo
w Twoim zyciu?

Co w zwiazku
z tym czujesz?

Czasem mozesz sie czucé bardziej dorosly...
Ale niekiedy sytuacja moze by¢ dla ciebie frustrujaca.

Tu sq
kluczyki
do samochodu!

=z
Soniu, mozesz

mi pomoc

posprzataé

No, dobrze.
7




Moj zwiazek z rodzicami

M0j zwiazek z tata byt raczej wyjatkowy.
Bylistmy sobie bardzo bliscy i wezedzie
chodzilismy razem. A potem choroba
to zmienita. Nie mozemy wychodzi¢

i robi¢ tego samego, co wezesniej.
Jednak on ciagle jest i zawsze bedzie N\
moim tata. Chciatabym, zeby tato
hie byt taki dumny, mogtabym mu wtedy
bardziej pomagac. Cigzko jest, gdy chee

mu pomdc, a on nie choe mojej pomocy.

Ciesze sie, ze mimo choroby nadal
mamy swietny kontake.
Mimo tego wszystkiego,
co si¢ wydarzyto, nawet
jesli trudno mu ustaé, moze
by¢ dla mnie swietnym tata.
Anna, 17 lat

Wiem, ze kiedy nie czuje si¢ dobrze i powiem mu: ,Tato, moze

by si¢ potozyt na chwile?” nadal bedzie pracowat i caty
czas gdzies biegat. Jest bardzo aktywny. Mowie mu

Jldz troche odpoczal, zmienie ci¢”, wtedy idzie, stucha mniel
Julia, 15 lat

Wahania nastroju

Nawet
po przespaniu

10 godzin ciggle
czuje sie zmgczona.g

-~

Moja mama bardzo tatwo sie teraz denerwuje.
Fowoduje to wiele ktotni. Czasami mam ochote
spakowaC sie i wyjs¢. Mama wredy mowi
,Chodz tu, porozmawiajmy”. Kazda z nas
mowi, co ma do powiedzenia | zawsze
jestesmy w stanie wszystko poukiadad.
Nigdy nie chciatam wyjs¢ i nie wrécic.
Wszystko udaje sie rozwiazac i jestesmy
w dobrych stosunkach. Mozna poznac,
kiedy nie czuje si¢ dobrze, bo bardzo
utyka. Wtedy jej pomagam i pytam:
,,Mamo,jeateé pewna, ze hie cheesz sie

potozyc?” A ona odpowiada:

JMusze cos zrobié”. Méwie

wtedy: ,Nie, w porzadku, idz
i odpocznij, ja to zrobie”. Czasami idzie
odpoczac’, ale czasami mimo to sie nie ktadzie. Jestem
bardzo zwiazana z mama. Z ojcem jest trochg inacze;.
Chciatabym, zeby ojciec zrozumiat, co czuje.
Nie rozmawiamy wystarczajaco duzo.
Joanna, 13 lat

Czuje si¢ bardziej niezalezny, gdyz moge robi¢ wiecej
rzeczy samodzielnie.
Mikotaj, 16 lat

Czemu sama nie mozesz |
o siebie zadbaé?




Coz, powiedziatbym, ze w jakis sposob jestesmy sobie blizel.
Trudno mi powiedziec w jaki, ale wiesz, czasami czuje,
ze jest mi blizezy niz przed choroba. Zauwazam to, kiedy
czasami wypozyczamy filmy - to si¢ nigdy wezeshiej nie
zdarzato. Jednak jestem bardziej zwiazany z mama niz
z tata. Nigdy wezesniej nie bytem z tata bardzo blisko.
Tato zawsze mi mowi, zebym pytat mame. Wiec jestem
z nig blizej. On duzo narzeka, a ona nie.

Aleksander, 17 lat

Wiem, ze moj tato cierpi, ale przynajmniej o tym mowi.
Niepokoi mnie, ze mama nie chce ze mna o tym rozmawiac.
Dla niej nie ma zadnego problemu. Wezystko jest cudownie
i nic na ten temat nie mowi. Jest bardzo wrazliwa,
ale trudno jest jej otworzyC si¢ przy nas.

Bianka, 19 lat

Méj tato praktycznie nie ma czasu dia siebie. Musi sie
opiekowa¢ mama, co stanowi wielka odpowiedzialnosc.
0Od czasu, kiedy zachorowata, moja mama nie jest taka
clerpliwa i ma zty nastroj. Czasami ja tez trace cierpliwose
i ztoszcze sie.

Dariel, 12 lat

Moja mama zawsze bedzie moja mama. Nie oddalilismy sie
od siebie.

Jan, 17 lat

Hej, przestai! Nie chciatam
cie denerwowaé!

Przepraszam,
gdybys tylko

mogta zrozumieé!

[N

Czasami oddalamy sie od siebie, innym razem znowu czujemy
si¢ bardziej zwiazani. Dyscyplina jest wazna, ale czasami
mysle, ze przesadzajal

Karolina, 15 lat

Juz przed zachorowaniem ojca na SM, bytem bardzo
zwigzany z rodzicami. Ale teraz jestesmy jeszcze blizej.
Jest vez troche wigcej dyscypliny niz wezesniej. W koncu o2
rodzicami, jak wszyscy inni.

Jacek, 15 lat

Mdj tato zawsze bedzie moim tata, nawet, jesli nie moze
robi¢ tego samego co wezesniej. Kocham go i szanuje.
Karol, 16 lat

Gdy tato nie czuje sie zbyt dobrze, jest bardziej agresywny
i szybciej traci cierpliwosc. Jesli mnie o cos poprosi, a ja to
zrobig pie¢ minut pézniej, jest wielka scena. Moge to wige
zrobi¢ to od razu i uniknac dyskusji. Choroba zblizyta mnie
do taty w ten sposob, ze wole ojca, ktory jest chory, ale jest
w domu, niz zdrowego ojca, ktdrego nigdy nie ma, ktory sie
mna nie interesuje i zawsze jest przywiazany do pracy. Wole,
gdy jest tak, jak jest. Fatrzac z tego punktu widzenia,
zblizylismy sie do siebie. Przeszedt na emeryture, wiec jest
zawsze w domu. W potudnie jemy razem obiad i rozmawiamy.
Natalia, 16 lat

Ja naprawde rozumiem! Tylko cigzko mi

na ciebie patrze¢ w tym stanie!




Od kiedy mama spedza duzo czasu w domu, czesciej
rozmawiamy. To, ze jest chora, nie znaczy, ze hie moze by¢
dobra matka i kocham ja tak samo.

Emilia, 12 lat

Moj zwiazek z ojcem jest teraz bardzo bliski. Normalne,
ze czasami sie kiocimy, takie jest dorastanie. Nie sadze,
zeby stwardnienie rozsiane miato na to bezposredni wptyw.
Fewnie, ze gdy tato jest bardziej zmeczony, szybciej traci
cierpliwose, ale wiedy ja vez jestem vego bliski. Czasami
ktocimy sie zupethie bez powodu, o naprawde gtupie rzeczy.
Myéle, ze dazy do ideatu w roznych rzeczach, ale nie udato
mu si¢ lub juz mu si¢ nie udaje i chee, zebym ja to osiagnat.
Ja musze sam popethia bledy i nabiera¢ doswiadczenia.
Czasami mowi mi, Ze nie musze popetniac tych samych
bteddw, ktore on popetnit. Jesli chodzi o to, jest bardzo
wymagajacy. Mysle, ze méj tato jest dzielny i wiem,
ze bardzo si¢ dla mnie poswigca. Udaje mu sig utrzymac
dobry humor i jest w stanie zartowac z niektorych rzeczy.
Wie, jak sprawi¢, zebym czut sig swobodnie. Gdy ma rzuty,
mimo, ze hie moze biega¢ po domu i czuje, ze hie jest
najlepiej, nie traci ducha i nigdy nie widziatem
go zatamanego. Mysle, ze tak naprawde SM zblizyto nas do
siebie. Jestem z niego dumny. Nie znatem mojego ojca przed
choroba, ale wiem, Ze fizycznie jest bardzo silny. Czasami
w matych sprawach jak eprzatanie, czy prace na zewngtrz,
w szczegblnosci w opiece nad ogrodem, potrzebuje pomocy,
wigc musze przy nim byc. Jestesmy bardzo rodzinni, trzy-
mamy sie razem i pomagamy sobie. To tworzy solidne wiezy.
Leszek, 14 lat
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Zwiazek z moi-
. mi rodzicami

Kiedy jestesmy pod
wplywem stresu, latwiej
sie¢ zloscimy. Wahania
nastroju sa typowe dla osoby, ktora ma
SM. Twoja mama lub tato moze by¢ zly,
ze ma SM. Choroba ta uniemozliwia
wykonywanie pewnych czynnosSci,
co moze sprawié, ze czuja zlosé lub
bezradnosé. Poswieé troche czasu na
rozwigzanie problemoéw, ktore masz
z rodzicami. Wybierz odpowiedni mo-
ment, by przedyskutowaé problemy,
kiedy rodzice sa spokojni i wypoczeci.

A Ty jak ukladasz
swoje stosunki
z rodzicami?




Rodzice mowig o zmianach...

Jest mi blizeza i 1atwiej si¢ porozumiewamy. Nasz system
wartosci nie jest juz taki sam. Bardziej doceniamy zycie.
Rodzic z SM

Nic sie nie zmienito, nic. To tylko choroba, tylko moje ciato
zostato nia dotkniete, nie moja mitosc czy zdolnosé
do stuchania.

Rodzic z SM

Méj zwiazek z nia tak naprawde nie zmienit sie. Czasami
jestesmy bardziej wyczuleni na wiasne ograniczenia czy
stabosci.

Rodzic z SM

Jestem bardziej wymagajacy - nalegam, zeby pomagata
matce. Prosze ja, zeby robita wiecej niz przedtem, bo czesto
mnie nie ma.

Rodzic niechorujacy na SM

Jest coraz lepiej. Byta bardzo daleko ode mnie. Teraz jest
blizej, czasem nawet mi sie zwierza.
Rodzic niechorujacy na SM

Trudne jest dla mnie, kiedy czuje, ze sig mnie wstydzi
w miejscach publicznych z powodu mojego wozka.
Rodzic z SM
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Co Cenie W moim dziecku?

Jego podejscie i zachowanie, na przyktad nigdy nie waha
si¢ podac mi ramig i pomoc przejse.
Rodzic z SM

To, ze rozummie moje ograniczenia; pomoc, ktora zapewnia
mi przy poruszaniu si¢ i jego spokojne podejscie.
Rodzic z SM

Jest bardzo uwazna i wie, kiedy jej potrzebuje. Ma pozytywne
podejscie. Jest w stanie sie przyznac, kiedy nie ma racji.
Rodzic z SM

Jest bardzo pomocny. Jest przyjazny i uprzejmy. Doceniam
to, ze jest blisko i to, ze jest bezposredni.
Rodzic z SM

Jego zdolnosc do pomagania, jego otwarty umyst, jego
zrozumienie, wielka dojrzatos¢ i elastycznosc.
Rodzic niechorujacy na SM

Jego bardzo dobre podejscie i zrozumienie, ze pewne rzeczy
moga si¢ zmienié.
Rodzic niechorujacy na SM

Naprawde doceniam jej podejscie przy rzadkich okazjach,

gdy wychodzimy gdzies razem (moj maz, corka i ja). Jest dia

mhie wiecej niz pomocna, wepiera mnie. Doceniam to,

ze pomaga mi w pracach domowych i po prostu to, ze jest

przy mnie. Ona jest czgsto ta osoba, ktora mie rozwesela

sWoja obecnoécia, a czasami nawet swoim ztym nastrojem.
Rodzic niechorujacy na SM



Moj zwigzek
z rodzenstwem

Czasami mdj brat i ja mamy trudne chwile i martwimy sie.
Ciezko nam patrzec, jak nasz tato cierpi. Czesto jednak
o0 tym rozmawiamy.

Jacek, 16 lat

Méj brat reaguje zupethie inaczej niz ja. Nie rozmawiamy
za duzo, gdyz on jest ekstrawertykiem, a ja introwertykiem.
Jest mi ciezko, ale mysle, ze dla mojego brata to jest
trudniejsze. Zawsze brakowato mu, ze nie ma taty w poblizu
i Ze nie moze z nim spedzac czasu i to najbardziej go boli.
Jestem w dobrych stosunkach z bratem, tylko, Ze nie
rozmawiamy wystarczajaco duzo. Nie spedzamy czasu
razem, wiec tie jestesmy bardzo blisko, ale mimo wszystko
kochamy sie.

Natalia, 16 lat

Nie rozmawiam z moim bratem o SM, ale spedzamy razem
duzo czasu.

Mikotaj, 18 lat

Fomagatam siostrze zrozumie¢, z czym wiaze sie SM. Wie,
ze moze ha mhie liczy¢. Gdy bytyémy mtodsze, musiatam
jej wiele rzeczy ttumaczyC. Gdy moja mtodsza siostra
zobaczyta mame chora, zaczeta ptakac, a poznie]
hie chciata, Zeby szta do szpitala. Thumaczytam jej, ze jak
mama péjdzie do szpitala to bedzie si¢ czuta coraz lepiej,
e nie zostanie tam na zawsze i ze wréci. Dzieki temu
siostra poczuta sie lepiej.

Joanna, 13 lat

Czujemy to samo. Czasami musze wiec znosi¢ dwie osoby
w ztym nastroju, zamiast jednej!
Mtodsza siostra

Fodczas najtrudniejszego okresu nie pomagalismy sobie
za duzo. Dopiero, kiedy tato poszedt na oddziat
rehabilitacyjny, oprzytomnielismy i zdalismy sobie sprawe,
ze musimy ze sobg otwarcie porozmawiaé.

Lidia, 17 lat

Jestesmy z moim bratem i siostra blisko | pomagamy sobie.
Ktdcimy sie jak w kazdym domu, ale bardzo sie kochamy.
Bianka, 19 lat

Zblizytam sie ze swoja siostra od czasu, kiedy mama

zachorowata. Fociesza mnie i wyjashia sprawy zwiazane z SM.

Jednak, gdy to ona jest smutna, mysli, ze nie moge jej pomoc.
Miodsza siostra

Zwierza mi sig, a ja probuje ja zrozumiec.
Starszy brat

Staram sie poméc tak bardzo, jak umiem, kiedy mama
przechodzi trudny okres.

Mtodsza siostra
Daje przyktad i tlumacze jej wicle rzeczy.
Starszy brat
Wspieramy sie i pomagamy sobie.
Mtodsza siostra



Moéj zwiazek
zZ rodzenstwem

Brat lub siostra moze

byé duzym wsparciem.

Nawet, jesli nie odczuwacie pewnych
rzeczy tak samo, mozecie sobie poméc,
rozmawiajac o swoich przezyciach
lub dzielac sie praca do wykonania.

Jak ukladasz
swoje stosunki
z bratem
lub siostrg?

Moje stosunki
Z Krewnymi

Mdj tato nie jest bardzo chory, wigc moje stosunki
z kuzynami, wujkami, ciotkami i reszta rodziny sa normalne.
Aleksander, 17 lat

M6j dziadek bardzo pomaga tacie. Czgsto przychodzi
go odwiedzic. Moje ciotki i wujkowie chca pomagac, ale nie

moga wiele zrobic. Fodobnie jak my, czuja sie troche bezradni.

Bianka, 19 lat

Zwierzam si¢ swoim dziadkom. Latwiej jest rozmawiac z nimi
hiz z rodzicami.

tukasz, 18 lat

Ja z nimi o tym nie rozmawiam, ale oni przychodza
i zaczynaja ze mna rozmawiac. To czasami pomaga.
Karolina, 15 lat
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Rodzina mojego taty ma trudnosci z zaakceptowaniem
jego choroby. Zwtaszcza teraz, gdyz niedawno na SM zmarta
moja ciotka. Rodzina mamy takze si¢ martwi jego choroba
i zadaje wiele pytan.
Jacek, 15 lat

Rodzina jest bardzo pomocna. Robig kolacje i zatatwiaja
za nas rézne sprawy.
Daniel, 12 lat

Krewni
Czasami latwiej jest
rozmawiaé¢ z wujkiem,

ciotka lub kuzynem niz

ze swoimi rodzicami.
Czasem twoi krewni moga tez pomoc
i poradzié, jak ulatwic sobie zycie.

Jak ukladasz
swoje stosunki
z krewnymi?



Moje stosunki z przyjaciotmi

Przyjaciele odgrywaja istotna role w moim zyciu. Sa, gdy ich
potrzebuje, i moge sie im zwierzy¢. Wiem, ze cokolwiek sie
zdarzy, moge na nich liczyc.

Natalia, 16 lat

W tamtym roku miatem przyjaciela. To byt moj najlepszy
przyjaciel. Rozmawialismy o wszystkim: dobrych i zkych
chwilach, o naszych rodzicach. Rozumiat mnie. Mogtem mu
powiedzie¢ o wielu rzeczach. Wiedziat, o czym mysle.

Marek, 12 lat

Mam dobry kontakt z przyjaciotmi, ale moje zycie mitosne
jest nedzne. Ale to nie wina SM! Jesli choroba mojego taty
kiedykolwiek stanie sie widoczna, nie bede sie wstydzit.
Ojciec jednego z moich przyjaciot miat przykry wypadek
i teraz jest na wozku. Powiedziat mi, ze jego ojciec niechetnie
rozmawia. Wrocitem do domu i zdatem sobie sprawe, ze moj
tato jest ,fajny”. A poniewaz jest fajny, dlaczego miatbym
sie obawial zaproszenia przyjacié% do domu?
Nie wstydzitbym sie, ze jest na wozku.

Aleksander, 17 lat

Przyjaciele pozwalaja mi si¢ odprQZyc’, zapomnieé 05M
i porozmawiac o innych rzeczach.

Bianka, 19 lat

Moi przyjaciele sa swiethi, zawsze moge liczyc na to,
ze mnie wystuchaja. Kiedy z nimi rozmawiam nie sadze,

zeby do kofica rozumieli, ale wiem, ze sie staraja.
Jacek, 15 lat

Nie rozmawiam z tata o chorobie, gdy sa u mnie przyjaciele.
Kiedy jestem z nimi sam, zadaja mi pytania, ale nigdy o to,
co czuje. Czasem chciatbym, zeby to robili.

Karol, 16 lat

Nic sig nie zmienito w stosunkach z przyjaciotmi i moim
chtopakiem. W koficu to jest choroba jak kazda inna.
Julia, 13 lat

Mysle, ze bytoby wepaniale, gdyby kazdy miat przynajmnie;
jedna osobe, z ktora mogtby porozmawiac, ktorej mogtby
zZwierzyC sie, opowiedzie¢ o swojej ztosci i najgtebszych
uczuciach. Niewazne, czy ta choroba ci¢ niepokoi czy nie lub
czy ja akceptujesz czy nie, musisz jakos to z siebie wyrzucic,
bo nie mozna tego thumic w sobie - to nie jest zdrowe.
Anna, 17 lat

Wspieraja mnie, gdy jest mi smutno.
Karolina, 15 lat

Na poczatku czutam sie samotna. Kiedy moi przyjaciele sie
spotykali, bytam z nimi, ale czutam si¢ samotna. Zaczetam
z nimi rozmawiaé i teraz mnie rozumieja, 5a ze mna. Martwie
si¢ bardzo, kiedy mama idzie do szpitala i wtedy rozmawiam
z przyjaciotmi. Daja mi duzo odwagi | pomagaja sie odprezyc.
Focieszaja mnie, ze bedzie lepiej, ze wezystko skoficzy sie
dobrze i dodaja mi otuchy.

Joanna, 13 lat

Wyjscia z przyjaciolmi sprawiaja, ze czujesz sie lepiej

Czesé, Stawku,
co nowego?

1o niedobrze, stuchaj,
wybieramy sig
wieczorem do parku.
Masz ochote
sig spotkaé?




Nigdy wiasciwie nie potrzebowatam weparcia ze strony
przyjaciot, ale wiem, ze jezeli bede ich potrzebowata, moge
na nich liczy¢.

Emilia, 12 lat

Gdy zapraszam przyjaciot do domu, ostrzegam ich na
poczatku, jak to bedzie. Dzieki temu wiedza, czego moga sie
spodziewa i nie zadaja wielu pytan. Ostrzegam ich, a jesli
im to nie pasuje, trudno. Tak to wyglada i musze z tym

zy¢. Wigkszosci ludzi to nie przeszkadza.
Julia, 15 lat

Kiedy przechodze przez ciezki okres, zawsze znajdzie sie
ktos, kto mnie wystucha. Mam wielu przyjaciot.

Lidia, 17 lat

Reakcja moich przyjaciot
na te chorobe

Kiedy dowiedziatam sie, ze mama mojego przyjaciela ma SM,
bytam troche zaskoczona. Myéle, ze przyjetam to dobrze.
Przyjacidtka, 13 lat

Byto mi przykro i czutam si¢ przygnebiona, ale nie
zachowywatam sie inaczej w stosunku do jej mamy i mojej

przyjaciotki. Fostrzegam ja jako normalnz osobe.
Przyjacidtka, 18 lat

Zadaie jej troche pytan, a pozniej rozmawiamy. Nic sig
miedzy nami nie zmienito. Jej rodzic jest chory, ale ona jest

taka sama osoba jak kazdy inny.
Przyjacidtka, 15 lat

0 diagnozie dowiedziatem sie mniej wiecej pi@c’ lat temu.
Na poczatku nie wiedziatem tak naprawde, co to znaczyto,
ale dowiedziatem sie od mojego przyjaciela.

Przyjaciel, 15 lat

Nie, nic si¢ nie zmienito. Ona by nie chcata, zeby jej
wspotczuc. Mysle o niej jak o kazdym innym.
Przyjacidtka, 15 lat

Nic si¢ nie zmienito, jednak teraz, kiedy wiem o chorobie,

Moge zrozumie¢ jej zachowanie.
Przyjaciel, 16 lat

Mysle, ze moment, kiedy najbardziej pomogtam moje]

przyjaciotce, to byt dzien, kiedy jej mama poszta do szpitala

z powodu ,ataku” SM. Staratam sig wtedy by¢ w poblizu.
Przyjacibtka 13 lat

Przyjaciele moga wspierac emocjonalnie. Czasami widze,
ze jestem dla niej waparciem w jej smutkach i zmartwieniach.
Przyjacibika, 22 lata

Zawsze czuje sig nieswojo, gdy komus pomagam, ale gdyby

mnie poprosit, nie wahatbym sie mu poméc.
Przyjaciel 16 lat

Cheiatabym tylko powiedzie¢ mojej przyjaciotoe, ze zawsze

bede gotowa jej poméc.
Przyjacidtka, 13 lat

Cheiatabym jej poradzic, zeby nigdy si¢ nie poddawata,
poniewaz zycie jest piekne.

Przyjacidtka, 15 lat

Dowiedziatem sie, co oznacza SM i zrozumiatem, ze rodziny,
w ktorych jest osoba chora na SM, nie maja tatwego zycia.
Przyjaciel, 13 lat

Teraz widze, jak mato pomagam moim rodzicom.

Przyjaciel 12 lat

Dowiedziatem sie troche wigcej 0 SM z FPolskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego. Fozwolito mi to lepiej
go wepiera.

Przyjaciel, 17 lat

Moje stosunki
z przyjaciolmi
Dzieki temu, ze wytlu-
maczysz swoim przyja-

ciolom, co to jest SM, lepiej zrozumieja,
przez co przechodzisz i moga nawet
czasami ci pomoéc.

Jak reaguja
Twoi
przyjaciele?



Co jest dla mnie trudne?

Przy podejmowaniu decyzji zawsze musimy brac pod uwage,
ze ojciec ma SM. Czasem uwazam, ze to nie jest w porzadku.
Mam duzo zajeC i chee wyjéc, ale nie moge, bo musze mysle¢
o nim. Czy czuje sie wystarczajaco dobrze, zeby wyjsc, czy
jest zbyt zmeczony? To nie w porzadku. Najgorszy moment
przezytam, gdy ojciec upadt i musiatam go podniesc. To byto
upokarzajace dla mnie i dla niego.

Natalia, 16 lat

Moja mama nie moze wyjs¢ z domu. To smuci ja | mnie takze.
Czasem nie moge 5paé, bo si¢ za bardzo martwie. Czuje sie
odpowiedzialna. Jestem bardziej przygnebiona niz z4a, poza
tym martwie si¢ o nia. To jest dla mnie najtrudniejsze.
Daniel, 12 lat

Myéle, ze najgorsza rzecza jest, gdy inni ludzie zadaja mi

pytania typu ,Co jest twojej mamie, dlaczego chodzi

0 lasce?” itp. Frzynajmniej rozumieja, gdy im wyjasnie.
Emilia, 12 lab

Ciezko jest, gdy widze, ze jest zmeczona. Jest bardzo
dumna, wiec dalej pracuje, choc z trudnosciami,
az do catkowitego wyczerpania.

Jan, 17 lat

Czesto jest ciezko, gdy ojciec traci cierpliwose, a takze gdy
boje sie, ze upadnie. Ciezko jest tez, gdy jest zmeczony
i przygnebiony. Weedy staram sie wyjs¢ z domu i zapomnied
0 tym wazystkim.

Jacek, 15 lat

Niepokoje si¢ o0 ojca, bo wielokrothie widziatam, jak upadat.
Boje si¢, ze upadnie i naprawde zrobi sobie krzywde. Czesto
tamie sobie zebra, wiec kiedy upada, naprawde go boli
i nie mozna go tatwo podniesé. Przy tym jest cigzki, wige tego
hie lubie.

Julia, 15 lat

Najbardziej mnie boli, ze kiedy mama ma rzut, to idzie
do szpitala przynajmniej na tydzien. To mnie smuci, bo czuje
si¢ samotna | zadaje sobie mnostwo pytan typu ,Jak dtugo
mama zostanie w szpitalu?” Kiedy idzie do szpitala, jestem
przyghebiona i nie mam ochoty nic robic. W szkole wygladam
jak smutas. Moi przyjaciele pytaja mnie ,Co sie dzisiaj
z toba dzieje?” Nic” odpowiadam, jakbym miata dosc,
ato dlatego, ze mama jest w szpitalu. Martwie sie, gdy
mysle, ze bedzie musiata tam wrocic.

Joanna, 13 lat

Podczas nawrotow sytuacja jest trudniejsza

0d pogorszenia tato jest na wozku. Cigzko mi jest na niego patrzeé.

Nie mam ochoty o tym rozmawiaé, bo jaki bytby z tego pozytek?

Nie, to nic.
Tylko musze
juz isé.

Soniu, czy cos jest
nie tak?

; {5* * Soniu, musimy 1

porozmawiaé.
Mam wrazenie,
Ze cos cig meczy!

-
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Rzecz, ktora najbardziej mnie dotyka w tej chorobie, to nie

fakt, ze jest chory i jego fizyczne mozliwosci s4
ograniczone. Smuci mnie | martwi, ze cierpi jego poczucie

whasnej wartosci. Byt taki aktywny wezesniej, a teraz jest

przkuty caty czas do wozka. Jest mniej niezalezny,

a nienawidzi prosic innych o pomoc. Stracit wiele ze swoje]
pewnosci siebie, a to powoduje wahania nastroju. Rodzina
takze na tym traci. Jest bardziej niecierpliwy i my takze
stalismy sig bardziej niecierpliwi. Jest to przyczyna wielu
napie¢ w domu. Kazdy z nas ma swoje mate problemy

i nastroje. Oczywiste jest, Ze nasze zajecia i obowiazki
zmienity si, ale to mnie nie niepokoi, martwi mnie, gdy widze
ojca nieszczesliwego. Foza stuchaniem i pro’ba Zrozumienia,

tak naprawde nie moge mu poméc.

Co pomaga mi
radzic sobie?

Jesli nie znasz nikogo,

z kim moéglbys porozma-
wiaé, mozesz przyjs¢ lub zadzwonié
do Polskiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego (numer telefonu infolinii
0 801 313 333 ). Proszenie o pomoc nie
oznacza, ze jeste$s slabszy lub gorszy
Bianka, 19 lat niz inni. Ifrzeciwnie, do.wod?i, ze je.steé

wystarczajaco madry i dzielny, zeby
dostaé to, czego potrzebujesz.

Kiedy dowiedzielismy sie, ze mama musi odejs¢ z pracy,

bo jest zbyt zmeczona...

FPatryk, 16 lat
Co sprawia
Ci trudnosci?

72/0 duia dezo rozmanialim z g/'ae/rr
o Lym, oo pest dta mute tradhe.

Lialam sobre Sprawg, ze niewicte
wrem na temal f/”, wige postand-
witam /sz//atmaé 0 &y/ﬂ

prace na /efg/'q //'o/a///}f

ﬂa/ﬁze, ze /rm//a/r(

porozmawiad o tym

z mamq,

NP

Tydzien pozniej miatam ustng prezentacje na temat SM i dobrze mi poszto.
Moi przyjaciele byli zainteresowani prezentacjs - cheieli sig dowiedzie¢ o tej chorobie.

Teraz czujg sig duzo swobodniej w rozmo-
i wie o SM i mam lepsze stosunki z tats.




Co mi pomaga?

Fomaga mi to, kiedy czuje, ze mam szczescie miec ojca,

ktory jest mi bliski. Znam rodzicow, ktérzy nie maja czasu

rozmawiac ze swoimi dziecmi. 52 zbyt zajeci praca.
Natalia, 16 lat

Fomaga mi moja mama, ktora potrafi mnie zrozumiec i moj
chtopak. W domu otwarcie rozmawiamy o SM, jestem z tego
zadowolona. Wiem o tym dos¢ duzo. Pewnie 54 rzeczy,
ktorych nie wiem, ale ucze sie, gdy mam mozliwos¢. Fomaga
mi to zrozumied, przez co przechodzi.

Anna, 17 lat

Bliskos¢ miedzy rodzicami, moja siostra, moim bratem i mna,
takze moje zajecia i przyjaciele, z ktorymi moge porozmawiac,
potagaja mi sobie radzi¢ z choroba.

Bianka, 19 lat

Gdy jestem zmartwiony, méwie o tym tacie i wtedy
rozmawiamy. Nie martwie si¢ jednak czesto, wiec
nie rozmawiam z nim o tym duzo. Pierwszym pytaniem, jakie
mu zadatem, byto ,Czy na to si¢ umiera?”, a on powiedziat
.Nie”. To sprawito, ze poczutem si¢ lepiej. Teraz wiem wigcej
0 SM i rozumiem, co czuje tata. Nie rozmawiamy bardzo
czesto o SM, ale jesli juz, to rozmawiamy otwarcie.
Odprezam sie, grajac na gitarze. Kiedy jestem przygnebiony,
gram smutne melodie. Czasami, zeby sie zrelaksowac, gram
na komputerze. Jesli atmosfera w domu jest dobra, mam
wiecej motywacii do ciezkiej pracy.

Aleksander, 17 lat

Rozmowa z przyjaciolmi moze sprawig,

sie lepiej!

Z€ poczujesz

AT 1

2 _I Czesé Karolino!

Mam coé bardzo pilnego!

-\ Mozemy sig zobaczyé?

Moja matka wybuchta praktycznie
bez powodu. Mysli, ze jej
nie rozumiem, a tak nie jest!

Rozmawiatas z nig o tym?
Moze powinnaé sprobowaé,
czasami to pomaga.

Jasne, zaden problem.

Wpadnij, jesli cheesz.

%

Hej, nie

zapominaj,

Ze jestem zawsze,

Z mojg mamg nie gdy mnie bedziesz

jest tatwo rozmawiaé. potrzebowata.

Jest taka wrazliwa!




Kiedy mam problem z tata lub kiedy sprawy nie uktadaja sie
dobrze, probuje uciec i zapomnie¢ o tym co sie dzieje.
Staram sie odpr@iyc’,jeidi@ na przyktad na fyzworolkach,
a czasem zostaje po prostu w swoirm pokoju. Staram sie
przeczekac i wychodze, gdy wezystko sig uspokoi. Dzigki
temu unikam konfliktow.

Leszek, 14 lat

Otrzymatem mnostwo informacii o SM, troche pozno, ale
jednak. To bardzo pomogto. Najwazniejsze, ze rodzice
nie ukrywaja, co si¢ dzieje i przez to dzieci maja czas
przystoaowac’ sie do zmian, zanim one nastapia.

Lidia, 17 lat

Kiedy mam pytania, zadaje je bezposrednio tacie. Mama ma
takze informacje 0 SM, ktore otrzymata od Folskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego. Tego, co wiem o0 SM,
dowiedziatam si¢ stopniowo, zyjac obok taty i rozmawiajac
z nim. Uczestniczytam w zajeciach organizowanych przez
Towarzystwo i tam otrzymatam wiadomoéci, ktore miodzi
ludzie powinni, moim zdaniem, miec. Uwazam, ze bardzo
wazne jest informowanie mtodych ludzi o SM, by pomoc
im zrozumied, przez co przechodza ich rodzice z SM.
Wspaniale byto spotkac inne dzieci, ktore maja rodzica z SM.
[zabela, 18 lat

Moge si¢ zwierzy¢ moim przyjaciotom i mowie mamie, ze
mMoze ze mna rozmawiac o wezystkim. Fomogto mi tez,
ze gdy ostatnio poszia do szpitala, czesto
ja odwiedzalismy. Czesto ja widywatam, wiec nie byto tak Zle.
Wiemy, ze nie bedzie to trwato dtugo i mowimy sobie, ze jej
stan sie poprawi i to ham pomaga.

Joanna, 13 lat

Bardzo mi pomogta rozmowa o SM z moimi rodzicami,
64 bardzo otwarci.
Julia, 13 lat

W zesztym roku przygotowatem ustng prezentacie
ha temat SM. Wiem duzo o tej chorobie.
Jacek, 15 lat
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Utrzymac
b rOwnowage

Twoje zycie nie powinno sku-

piaé sie tylko wokol choroby
ojca czy matki. Wazne jest, by znalezé ro6wnowa-
ge miedzy twoimi potrzebami a potrzebami two-
jej rodziny. Spedzaj czas na zajeciach, ktore
lubisz. Moga one shuzy¢ jako wentyl bezpieczen-

stwa dla emocji, ktore przezywasz.



Co nastolatl'(om pomaga
sobie radzic z chorobg?
- glos rodzicow

Najbardziej jej pomogty spotkania podczas rodzinnych
imprez z innymi nastolatkami, ktorzy maja rodzica z SM.
Zdata sobie sprawe, ze nie jest jedyna osoba, ktora zyje
z matka czy ojcem chorym na SM i poczuta sie prawie
szczesliwa, ze choroba mnie dotkneta.

; ? Rodzic 2 SM
Forozumiewanie sie jest wazne. Mowimy sobie i ttumaczymy,
co w danym dniu czujemy, mamy tez pozytywne nastawienie

d tosci.
0 przysztosci Rodzic 2 5M

Fomaga im, jesli informuje sie ich o SM, nie ukrywa faktow

lub postepu choroby. Rodzic z SM

Powinnismmy otwarcie rozmawia¢ z naszymi dziecmi o SM
i hie dramatyzowac sytuacj.
Rodzic z SM

Nadal wychodze z przyjaciétmi potanczy¢ czy do kina.
Zycie voczy si¢ dalej.
Anna, 17 lat

Maluje, rysuje i stucham muzyki. To pomaga mi sie odpcmyc’.
Karolina, 15 lat

Duzo czytam i uprawiam rozne sporty. Jestem bardzo
aktywna. Gram w teatrze i staram si¢ rozwijaé rézne strony
mojej osobowosci. Korzystam z zycia. Fo tym, co przydarzyto
si¢ mojemu tacie, zdatam sobie sprawe, ze nigdy nie
wiadomo, co przyniesie przysziosc. Nie zawsze zdaje sobie
sprawe z tego, jak duzo mam szczgscia, ze jestem zdrowa.
W szkole tez sie dobrze uktada.

Lidia, 17 lat
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Bardzo lubie chodzi¢ do kina, stuchaé muzyki i chodzié

na dyskoteki. Spedzam duzo czasu z przyjaciotmi i rodzina,
ale lubie tez 6p@dzac’ czas samotnie. Lubie te ciche chwile.
Jacek, 15 lat

Szkota i praca o3 wazne, ale nie az tak, jak rodzina.
Natalia, 16 lat

Mam dorywcza prace w restauracjl. Dzieki temu mam
troche pieniedzy na wyjécia i zeby kupi¢ sobie ubrania,
kvore mi sig podobaja. Od kiedy mama nie pracuje, mamy
mniej pieniedzy.

Patryk, 16 lat

Zgtositam si¢ jako wolontariusz do PTSR. W tamtym roku
uczesthiczytam w zawodach czytelniczych w szkole.
Zebratam najwiece;j pieniedzy. To jest sposob, w jaki staram
si¢ pomdc mamie poczuc si¢ lepie].

Joanna, 13 lat
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Utrzymac
rownowage

Mozesz zatrudnié¢ sie do-

rywczo, wyrwag sie z do-
mu i na chwile zapomnieé o SM. Praca wo-
lontariusza moze pomadc ci znalezé pozniej
stalg prace. Skorzysta na tym réwniez two-
ja samoocena, a poza tym zdobedziesz war-
tosSciowe doswiadczenie.

Moje stosunki

z przyjaciolmi
Mozesz podzielié sie wie-
loma uczuciami, pomys-
lami i rozwigzaniami z innymi mlodymi
ludzmi, ktorzy, tak jak ty, maja rodzica
chorego na SM. Mozecie zapewniaé sobie
wsparcie i dodawaé otuchy. Ty takze mo-
zesz wspieraé¢ inne osoby w grupie. Nie-
ktore z zaje¢ organizowanych przez Pol-
skie Towarzystwo Stwardnienia Rozsia-
nego promuja tego typu spotkania. Do-
wiedz sie¢ wiecej w swoim lokalnym od-
dziale. Pamietaj, ze mimo, ze jestes$ indy-
widualnos$cia, nie jestes jedyna osoba
w podobnej sytuacji.

Co pomaga
Ciradzi¢
sobie z SM?



Szczesliwe chwile

Hej, nie oszukuj.
Widziatam to!

Najszczgsliwsze chwile, ktore spedzamy z tata to
z pewnoscia lato, gdy razem zajmujemy si¢ ogrodem.
Bardzo to lubie.
Natalia, 16 lat

Spedzamy z ojcem catkiem sporo szczesliwych chwil.
Bardzo lubie towi¢ z nim ryby.
Aleksander, 17 lat

Zabawnie jest rozmawiac z nim o polowaniu,
bo si¢ zgadzamy i hadajemy na tych samych falach.
Karol, 16 lat

Przyjemnie jest, gdy bawimy si¢ przy basenie.
Karolina, 15 lat

Kiedy mama i ja wychodzimy do restauracji cos zjesc.
Julia, 13 lat

Codziennie, kiedy wstaje i widze, Ze ona czuje sie dobrze.

Jan, 17 lat

Fajnie jest, kiedy spotykamy sie razem na rodzinnym
obiedzie. Lubimy grac w karty i gry planszowe, czasem
dla zabawy troche oszukujemy.

Joanna, 13 lat

Cata nasza rodzina duzo sie Smieje. Wazystko robimy razem.
Chodzimy do kina, na zakupy i mamy mndstwo frajdy.
Jacek, 15 lat

Moze to sig wydac dziwne, ale choroba miata pozytywny
wptyw na nas. Mama bardziej dvba teraz o swoje zdrowie.
Uswiadomita sobie, ze jej stan zdrowia moze sie nagle
pogorszy¢ i nie mozna przewidziec kiedy. Korzysta wigc

z chwili obecnej i ja robig to samo. Wole w pethi przezyc
kazdy kolejny dzien, to znaczy nie martwic sig o przysztosc,
byé naprawde szczesliva i cieszy( sie prostymi rzeczami,
poniewaz nigdy nie wiadomo, co ci¢ spotka w przysztosci.
Dbamy o siebie nawzajem.

Bianka, 19 lat
Lubie gra¢ w szachy i stuchac z ojcem jazzu.
On jest prawdziwym fanatykiem!
Leszek, 14 lat
Szczesliwe

chwile
Wazne jest, by cieszyé
sie szczesliwymi chwi-

lami z rodzing. Mimo,
ze zajecia sie zmienily, ciagle jest wiele
przyjemnych rzeczy, ktéore mozecie razem
robié¢. Potrzebujesz tylko troche wyobraz-
ni i dobrego planowania. To, ze zachowu-
jesz dobry humor i ze nie stracisz ducha
moze ci bardzo pomdc byé szczesliwa
osoba.



Rodzice opowiadajq
o szczesliwych chwilach

Nasze najszczesliwsze chwile sa wtedy, gdy wychodzitmy
do ogrodu i sadzimy kwiaty.

Rodzic z SM

Nie pracuje, wige mam czas przygotowywac ulubione
potrawy dzieci.
Rodzic z SM

Od kiedy nie pracuje, jestem bardziej odprezona i mam
wiecej czasu na rozmowe. Ona lubi, gdy jestem w domu,
kiedy wraca ze szkoty.

Rodzic z SM

Kiedy jestem na zwolnieniu lekarskim mam dla niego wiecej
czasu. Mozemy poptywaé w rodzinnym basenie, wybrac
dobry film i wepdlnie go ogladac.

Rodzic z SM

Rodzenstwo opowiada
o szczesliwych chwilach

Jest ich wiele. Gdy wychodzimy z domu, mamy mndstwo
zabawy.
Mtodsza siostra

Marmy mnostwo zabawy w czasie positkow. Opowiadarmy
kawaty i Smiejemy sie.
Starszy brat

Bylismy na nartach, a tato przewrécit si¢ i zjechat plecach
w dot.

Stareza siostra

Jakie sg
szczesliwe
chwile, ktore
pamietasz?
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Gdybym mogt co$ zmienic...

Gdybym mogta cos zmienic w moim zyciu, z pewnoscia
zmienitabym chorobe taty. Cheiatabym, zeby mogt chodzi¢
i robi¢ to, co inni ludzie. Cheiatabym takze, zeby inne
nastolatki, ktore sa w podobnej sytuacjl, nie tracity nadziei.
Chciatabym, zeby wiecej rozmawiaty i mowity bardziej
otwarcie o swoich niepokojach i nadziejach.

Natalia, 10 lat

Chciatbym zmieni¢ zty nastroj mojego taty, zeby tak bardzo
nie narzekat.

Aleksander, 17 lat

Chciatabym, zeby moja mama poczuta si¢ lepiej, mogta
chodzic i spedzac ze mna czas jak dawniej.
Karolina, 15 lat

Chciatbym, zeby mama poczuta sie lepie].
Jan, 17 lat

Nic ponad to, zeby mama nie miata wigoej zaostrzen.
Julig, 13 lat

Chiatbym byc bardziej cierpliwy.
Mikotaj, 18 lat

Chciatbym, Zeby mama nigdy nie zachorowata i zeby jej stan
sie poprawH.

Patryk, 16 lat

Chciatabym miec wiecej pieniedzy. Tato mogtby wtedy
mieszkac w tadnym domu, specjalnie dia niego
przystosowanym. Obecnie dom opieki kosztuje nas
tak duzo, ze niewiele zostaje na koniec miesiaca.

Lidia, 17 lat

Chciatbym, zeby stan ojca si¢ poprawit, ale nie wiem,
jak w inny sposob miatbym zmienic swoje zycie.
Jacek, 15 lat

Cheiatbym miec tyle pieniedzy, zebym mogt rozpieszczac
mame i tate. Tyle dla mnie zrobili...

tukasz, 16 lat
Jakie sg
Twoje
nadzieje?



Zyczenia rodzicow

Chciatabym, zeby doceniata kazdy moment, cieszyta sie

przyjemnosciami zycia, zyla intensywnie i byta szczesliwa

we wezystkich swoich wyzwaniach. Bardzo ja kocham.
Rodzic z SM

Mam nadzieje, ze poprzez to doswiadczenie méj syn nauczy
si¢ szanowac najstabsze jednostki spoteczenistwa
i pomagac im.

Rodzic z SM

Mam nadzieje, ze to, przez co przechodze, bedzie dla niej
zrodtem natchnienia i pozwoli jej spokojnie zmierzy¢ sie
z trudnosciami, ktore napotka w zyciu.

Rodzic z SM

Mam nadzieje, ze zaakceptuje siebie taka, jaka jest.
Mam takze nadzieje, ze choroba ojca pomoze jej otwierac
swoje serce dla innych i inaczej spojrze¢ na zycie. Moje
oczekiwania w stosunku do niej o2 takie same, jak innych
matek, z wyjatkiem tego, ze czasem choiatabym polegac
ha niej bez potrzeby wyjasniania, dlaczego. Ona rozumie
lub ,prawie” rozumie, czym na co dzien zyje. To rozsadne
oczekiwanie czy marzenie?

Rodzic z 5M

Mam nadzieje, Ze rozkwitna i stana sie niezalezni, i Ze beda
sie przyk’radac’ ha studiach i dobrze sie bawié¢ w wolnych
chwilach.

Rodzic niechorujacy na SM

Mam nadzieje, ze wezystko zostanie tak jak dotad.
Rodzic niechorujacy na SM

Chciatbym, zeby miata bardziej pozytywny stosunek
i empatie wobec ludzi oraz zeby dalej angazowata sie
W zajecia poza domem. Mam nadzieje, ze bedzie szczesliwa
i Ze czgécie] bedzie rozmawiac, Kiedy poczuje si¢ smutha
lub zmartwiona.
Rodzic z 5M
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Chciatbym, zeby mimo wezystko zyta petnia zycia.
Rodzic niechorujacy na SM

Zycie jest wspaniate, wazystko zalezy od tego jak
patrzysz na szklanke: jest do potowy petna lub
w potowie pusta.

Rodzic z SM

W szczegdlnosci nie powinnas zapominac, ze jestes
otoczona przez wielu ludzi, ktérzy cie kochaja,
mozesz zawsze na hich liczy¢. Z pewnoscia wiesz,

N /7 N
o kim mowie.

Ciotka

Jakie sa
Twoje
pragnienia?



Jak widze przysziose?

Chciatbym zostac aktorem, dobrze sie bawic i zarabiac
duzo pieniedzy. Mysle, ze trudno mi bedzie pozniej opuscic
tate i mame. Moj tato bedzie starszy i trudniej mu bedzie
opiekowa¢ sie mama. Mam nadzieje, ze wynajda lekarstwo.
Daniel, 12 lat

Mysle, ze przysztosc wyglada catkiem dobrze. Choiatabym
zostac psychologiem, mie¢ whasne mieszkanie i odniesc
w zyciu sukces.

Natalia, 16 lat

Nie mysle zbyt duzo o przysztosci. Ciesze sig zyciem z dnia
na dzief.
Anna, 17 lat

Martwie sie o swoich rodzicéw, poniewaz hie wiem,
kto bedzie sie opiekowat moim tata, kiedy opuscimy dom,
a marma nie jest juz w stanie opiekowac sig nim.
[zabela, 18 lat

Jestem przerazona. Niedtugo wezyscy opuscimy dom i moi

rodzice nie beda mieli juz tyle pomocy w pracach domowych.

Martwie si¢ o przysztosc: o zdrowie taty, fizyczne

i emocjonalne. Martwie sie takze o zwiazek moich rodzicow.
Bianka, 19 lat
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Chciatabym zostac weterynarzem i mysle, ze stan mojej
marmy sie poprawi.
Karolina, 15 lat

Bede robit kariere, opuszcze dom i zyt wiasnym zyciem.
Nie moge czekac, az znajda lekarstwo.

Patryk, 16 lat

Pozniej, kiedy skoficze edukacje, bede pracowat i bede miat
rodzine. By¢ moze tato bedzie siedziat na wozku, ale catym
sercem praghe, by wezesniej wynaleziono lekarstwo, ktdre
wyleczy te chorobe lub ja zatrzyma.

Jacek, 15 lat

Nasza przysztosé bedzie taka, jak kazde] innej rodziny.

Bedziemy zwykta rodzina. Ktos moze zachorowaé

lub choroba sie pogorszy. To tak, jak w kazdej rodzinie,

ktos moze nagle zachorowal. Zyje wiec z dnia na dzien.
Aleksander, 17 lat

W przysztym roku zamierzam 7aangazowac sie w prace
spoteczna na uniwersytecie. Fo tym, co przechodze, mysle,
ze jestem w stanie pomagaé innym przezwycicz’ac’ zyciowe
przeszkody.

Lidia, 17 lat

Twoja
przysziosé

Mozesz miec¢ wiele planow
na przyszlos§é, takich jak:

studiowanie na uniwersytecie, kariera, zalo-
zenie rodziny itp. Przedyskutuj swoje plany
z rodzicami i innymi doroslymi osobami,
ktorym ufasz. Moze znajdziesz sposob na
przezwyciezenie przeszkod stojacych na
twojej drodze do spelnienia marzen.

Co pomaga
Ci radzié
sobie z SM?




Podsumowanie

Nigdy nie nalezy traci¢ nadziei. Musisz byc pewny siebie,
ustiechac sie, podkreslac swoje zalety i wypetnic swoje
serce nadzieja.

Anna, 17 lat

Kiedy zamykaja sie jedne drzwi, drugie si¢ otwieraja.
Musisz probowac, caty czas probowac.
Julia, 13 lat

Kazdy moze zachorowac na te chorobe, wiec jesli znasz

kogos, kto jest chory na SM, pomoz mu i wystuchaj go.

Mozesz mu takze zasugerowal, by zadzwonit do PTSR.
Jacek, 15 lat

Czasem matki mowia, ze dzieci s4 ich najwiekszym
ha Swiecie skarbem. Dla mnie, mama jest najcenniejszym,
co mam. Dlatego tez staram sie wykorzystac kazda chwile,

ktora spedzamy razem. To jest to, co si¢ dla nas liczy.
Bianka, 19 lat

Musisz mie¢ informacie, by pomagac innym. Jesli kolega
ze szkoty powie mi ,Mdj ojciec ma stwardnienie rozsiane”,
pierwsza rzecza, ktdra zrobie, to opowiem mu o moich
doswiadczeniach. Moj tato nie jest w duzym stopniu
dotkniety ta choroba i to moze byc pocieszeniem.

Jesli jego ojciec musiatby usiasc na wozku, powiedziatbym,
ze jego stan sie moze poprawic’, moze mieé remisje.

To jest tylko nasilenie i moze poczuc si¢ lepiej, poniewaz
choroba bardzo sie zmienia.

Aleksander, 17 lat

Twoje
przestanie
dla innych




Infor macje na temat
stwardnienia rozsianego (SM)

mézg Co to jest SM?

1. SM to choroba, ktdra dotyczy mozgu i rdzenia kregowego
(0srodkowy ukiad nerwowy).

2. Mozg jest jak komputer, ktory wysyta informacje do ciata,
co ma robic. Rdzeft kregowy przypomina gruby zwoj
przewodow potaczonych z mozgiem. Informacie z mozgu
53 przekazywane wzdtuz rdzenia kregowego do nerwow
i miesni w catym ciele.

~
-

-~ -

Co sie dzieje, gdy choroba
atakuje osrodkowy ukfad
nerwowy?

1. Z niewiadomego powodu u osoby z SM ostonka (mielina),
ktora otacza nerwy, jest niszczona i to powoduje

problemy.

/

nerw_ “mielina

blizna

T P

- - — - - == -

2. Tkanka bliznowata (stwardnienie) mieliny moze
zablokowac lub zwolnic przekazywanie informacji wzdtuz
nerwow. Kiedy wiec mézg mowi rece, by machata,

. . . . . . 4 . 4
N informacija nie jest jasha lub moze w ogdle nie dotrzec
) do ramienia.

-,
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Jaka jest przyczyna SM?

Przyczyny SM nie sa znane, niemniej wiadomo, ze:

e nie jest to choroba psychiczna

e ni¢ jest zarazliwa

e ni¢ jest Smiertelna

® nie dziedziczy si¢ bezposrednio, choc badania wykazuja

genetyczne predyspozycie.

Kto moze zachorowac na SM?

® 5M jest rozpoznawane przede wazystkim u dorostych
w wieku od 20 do 40 lat
® Prawie dwukrotnie czesciej choruja kobiety niz mezezyzhi

® (Czesteze jest u 0s0b zyjacych dalej od rownika

Objawy SM

Objawy moga si¢ bardzo roznic u roznych 0s6b i moga byc
tez rozne u tej samej osoby w roznym czasie. 53 tez rozne
pod wzgledem stopnia nasilenia i czasu trwania.

Moga do nich nalezeé:

® okrajne zmeczenie

® zdretwienie i uczucie ktucia

® problemy z oczami i mowa

® utarta koordynacji i rownowag

® staba kontrola pecherza i pracy jelit

® ostabienie lub porazenie kazdej czgéci ciata.

Pamietaj, e wigkszos¢ ludzi hie ma jednoczednie wezystkich
tych objawéw.
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Typy SM

53 cztery typy SM:

1. Stwardnienie rozsiane z rzutami i remisjami
charakteryzuje si¢ wyraznymi atakami (gdy pojawiaja sie
objawy lub kiedy ulegaja one pogorszeniu), po ktorych
nastepuja okresy remisji (gdy objawy ustepuja lub nie o3
tak ostre).

2. Stwardnienie rozsiane wtdrnie postepujace zaczyna sie
jako postac z rzutami i remisjami, pézniej choroba
W roznym tempie postepuje, ale moga tez wyetfgpowac’
rzuty i mniejsze remisje.

3. Stwardnienie rozsiane pierwotnie postepujace
charakteryzuje sie postepujacym przebiegiem
od poczatku, zwykle bez remisji lub stabilnego okresu.
Jednak czes¢ chorych moze miec przejsciowa, niewielka
poprawe.

4. Stwardnienie rozsiane postepujaco-rzutowe
charakteryzuje sie postepujacym przebiegiem od poczatku
z ostrymi rzutami. Miedzy rzutami SM nie przestaje
poet@powac’. Nie ma tak naprawde stabilnego okresu.

SM jest choroba nieprzewidywalna, nie mozemy przewidziec’
jej objawow i przebiegu. To jest czesto rzecz najtrudniejsza
do zaakceptowania. Zycie z dnia na dzief jest najlepszym
sposobem na radzenie sobie z 4 choroba.

Dzieki nowym wynikom bada jest obecnie dostepnych kilka
lekow dla chorych na SM. Moga one spowolnic postep
choroby lub ztagodzi¢ objawy. Obecnie trzy na cztery osoby

z SM prowadza aktywne zycie wiele lat po ustaleniu diagnozy.

Folskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego zbiera
informacie nad badaniami dotyczacymi wynalezienia sposobu
na wyleczenie tej choroby.



Dostepne zrodta

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego wydaje wiele broszur na temat SWM,

niektore z nich sa dostepne za darmo.

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
prowadzi tez Centrum Informacyjne SM.

W CISM mozesz uzyskac informacie o chorobie

i aktualnym stanie badan, zamoéwisz broszury

i poradniki, zasiegniesz porady psychologa,
prawnika, nawiazesz kontakt z innymi, ktorych
rodzice maja SM. CISM wskaze tez, gdzie znajduje

sie najblizezy oddziat Towarzystwa.

Zadzwor! Infolinia o SM: O 801 313 333.

Fotaczenie ptatne jak za rozmowe lokalna

Napisz maila ha adres: cism@ptsr.org.pl i zapytaj,
a przeslemy ci informacie.

Odwiedz nasza strone internetowa
http://www.pter.org.pl
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Pomysty, ktore mozesz
zrealizowac:

- stworz kolaz z rysunkow z tej keiazki;
- zrdb film na temat SM;
- odwiedzaj strony internetowe na temat SM;
- napisz artykut;
- spotykaj si¢ z innymi nastolatkami, ktorzy maja rodzica
z SM, na przykiad na zajeciach organizowanych przez PTOR;
- pisz e-maile lub listy do rowiesnikow, ktorych mama
lub tato jest chory ha SM;
- przygotuj prace lub prezentacie do szkoty na temat SM;
- improwizuj z innymi nastolatkami sytuacie, ktore SM moze
powodowac;
- bierz udziat w imprezach charytatywnych PTOR
lub zorganizuj ja z przyjaciotmi.

Jedli chcesz zorganizowaé te zajecia, mozesz skontaktowad
si¢ z najblizezym oddziatem PTSR. Adres i numer telefonu
otrzymasz dzwoniac pod numer O 801 513 333.

Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego

W miejscu, gdzie mieszkasz, moze znajdowac sie lokalny
oddziat PTSR, do ktdrego mozesz zadzwonié, by uzyskaé
wiecej informaciji na temat SM i dostepnych ustug takich, jak:
- najswiezeze informacje na temat SM;

- grupy weparcia dla 0s6b z SM i ich rodzin;

- dyzury, jesli potrzebujesz z kims porozmawiad;

- spotkania rodzinne, na ktorych mozesz zdobyc wiecej
informacji na temat SM i spotkac innych nastolatkow
zyjacych w rodzinie, w ktorej jeden z rodzicow jest
chory na SM;

- informacje na temat imprez charytatywnych.



Ksigzka adresowa

Zapisz telefony poznanych rowiesnikdw, ktdrych jeden z rodzicéw ma stwardnienie rozsiane.

N

Imie Adres
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Praca ojca: Lekarz:
Praca matki: Osoba nr 1:
Fogotowie: Osoba nr 2:
Szpital: Centrala:

Inne wazne humery:




Fajnie byto podzielié sig z wami
naszymi doswiadczeniami i nie zapominaj,

ze Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
jest po to, zeby ci pomagaé.

Buziaczki od naszej paczki!

PoLSKIE TOWARZYSTWO
STWARDNIENIA ROZSIANEGD

ul. Bagatela 13 lok. 43, 00-585 Warszawa
tel. (022) 856 7600, fax: (022) 849 1065
e-mail: biuro@ptsr.org.pl

www ptsr.org.pl
Publikacja powstata dzieki wspétpracy z firmg Publikacja powstata dzieki dotacji PFRON
I
|
mMERCK R

! ] S ERO N 0 Niepetnosprawnych



