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Wszystkie prawa zastrze¿one.

„Zachowaj równowagê” jest zbiorem zwierzeñ osób dorastaj¹cych

z rodzicem cierpi¹cym na stwardnienie rozsiane (Sclerosis Multiplex - SM).

Nastolatki opowiadaj¹ o swoich uczuciach i doœwiadczeniach zwi¹zanych

z ¿yciem w rodzinie z SM. Zwierzenia zosta³y zebrane podczas dyskusji

i pisemnych warsztatów organizowanych przez Towarzystwo Stwardnienia

Rozsianego (MS Society), a tak¿e poprzez ankiety rozes³ane do rodzin

maj¹cych nastoletnie dzieci. Dwadzieœcioro nastolatków, ich rodziny

i przyjaciele uczestniczy³o w tym projekcie. Ich historie mówi¹

o przystosowaniu siê, a czasami unikalnej adaptacji do zmian w ¿yciu,

wywo³anych przez stwardnienie rozsiane.

Ta ksi¹¿ka zosta³a napisana, by pomóc dorastaj¹cym dzieciom zrozumieæ

ich uczucia zwi¹zane ze stwardnieniem rozsianym. Mo¿e tak¿e s³u¿yæ

jako narzêdzie komunikacji miêdzy rodzicami i nastolatkami lub jako

motywy przewodnie dyskusji grupowych. Zawiera tak¿e niektóre informacje

na temat stwardnienia rozsianego oraz propozycje zajêæ z nastolatkami.

Ksi¹¿ka mo¿e byæ pomocna innym cz³onkom rodziny, krewnym, przyjacio³om,

nauczycielom i ka¿demu, kto chcia³by lepiej zrozumieæ m³odych ludzi

dorastaj¹cych z rodzicem chorym na stwardnienie rozsiane.

Dziêkujemy
Zaadaptowano i przedrukowano za zgod¹

Multiple Sclerosis Society of Canada,

175 Bloor Street East, Suite 700,

Toronto, Ontario, Canada, M4W 3R8.
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Kilka s³ów na temat tej ksi¹¿ki

Monique Devine, M. Ps.

Psycholog

Przedstawiliœmy imiona i wiek nastolatków wystêpuj¹cych w tej ksi¹¿ce, by czytelnicy mogli

lepiej identyfikowaæ siê ze swoimi rówieœnikami.

„Zachowaj równowagê” sk³ada siê z osobistych historii nastolatków, takich jak Ty,

którzy ¿yj¹ w rodzinie, w której jeden z rodziców jest chory na stwardnienie rozsiane (SM).

Dziel¹c siê swoimi przemyœleniami, od pierwszej reakcji na diagnozê do sposobu,

w jaki SM zmieni³o ich ¿ycie, nastolatki opowiadaj¹ nam o swoich uczuciach, zmartwieniach

i nadziejach, a tak¿e jak radz¹ sobie z chorob¹ rodzica. Czasami rodzice, bracia, siostry

i przyjaciele dziel¹ siê swoimi uczuciami zwi¹zanymi z SM.

Przy ka¿dym poruszanym temacie zadajemy pytanie, które pomo¿e Ci okreœliæ uczucia

zwi¹zane z SM. Jednoczeœnie, praktyczne rady, jak radziæ sobie z SM, mo¿na znaleŸæ

przy rysunku ko³a ratunkowego. Na koñcu ksi¹¿ki znajduj¹ siê informacje na temat SM

i przewodnik po materia³ach z Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego.

Ksi¹¿kê zamyka strona adresowa, na której mo¿na zapisaæ imiona i adresy nowych

przyjació³ poznanych w czasie zajêæ organizowanych przez Towarzystwo SM.

Mamy nadzieje, ¿e dziêki lekturze doœwiadczeñ innych m³odych ludzi lepiej zrozumiesz,

co dzieje siê w twoim ¿yciu. Pamiêtaj, ¿e zmiany, jakie niesie ze sob¹ SM,

mog¹ tak¿e daæ Ci szansê rozwoju osobowoœci.

Powodzenia i radoœci podczas czytania!

Uwaga

Kilka s³ów na temat tej ksi¹¿ki

Powodzenia i radoœci podczas czytania!

Uwaga
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Kiedy dowiedzialem sie o diagnozie...
'

Mia³em 9 lat, kiedy moja mama zachorowa³a. Nikt mi nie

powiedzia³ na co. Widzia³em, ¿e nie czu³a siê dobrze. Mia³em

du¿o pytañ i zastanawia³em siê, czy bêdzie chora,

czy bêdzie gorzej. By³em naprawdê przera¿ony.

Mia³am 8 lat, kiedy mi powiedzieli, ¿e mama jest chora.

Obawia³am siê, ¿e to zaraŸliwe i ¿e ja te¿ zachorujê.

Mia³em 11 lat. Powiedzia³a mi, ¿e ma SM, a ja zastanawia³em

siê, czy umrze, czy bêdzie ca³kowicie od nas uzale¿niona.

Kiedy siê dowiedzia³am, ¿e mama ma SM, moj¹ pierwsz¹

reakcj¹ by³ p³acz, poniewa¿ mama p³aka³a, a tata mia³ ³zy

w oczach. Ale nie zdawa³am sobie sprawy, co to naprawdê

oznacza³o.

Zadawa³em sobie dwa pytania, gdy mama zachorowa³a

na SM: „czy ona umrze?” i „czy ja te¿ zachorujê?” Teraz,

kiedy wiem, ¿e nie mo¿e z tego powodu umrzeæ, czujê siê

du¿o lepiej. Ale czasami, gdy biegnê i bol¹ mnie nogi, myœlê,

¿e ja te¿ mam SM.

£ukasz, 18 lat

Julia, 13 lat

Jan, 17 lat

Izabela, 18 lat

Daniel, 12 lat

£ukasz, 18 lat

Julia, 13 lat

Jan, 17 lat

Izabela, 18 lat

Daniel, 12 lat

Dowiedzia³em siê, ¿e mój tato ma SM, kiedy mia³em 12 lat.

Powiedzia³ nam, kiedy przechodzi³ pierwsze leczenie

kortyzonem. Wyjaœni³ nam, co to za choroba. Najbardziej

zastanawia³em siê nad jedn¹ rzecz¹: czy to jest dziedziczne.

By³am w gimnazjum i mia³am 13 lat, kiedy dowiedzia³am siê,

¿e ojciec ma SM. Dla kogoœ, kto mnie nie zna, moja reakcja

mo¿e wydawaæ siê zimna. Ale w œrodku czu³am siê ca³kowicie

bezradna, przygnêbiona i naprawdê zmartwiona.

Nie wiedzia³am, do kogo siê zwróciæ. Moi rodzice byli

naprawdê zmartwieni, wiêc trzyma³am wszystko wewn¹trz,

by ich dodatkowo nie obci¹¿aæ. Przez 2 lata nie chcia³am

z nikim o tym rozmawiaæ. PóŸniej mama zaproponowa³a,

bym zasiêgnê³a porady. To naprawdê pozwoli³o mi

rozwi¹zaæ problemy.

Kiedy siê dowiedzia³em, czu³em siê naprawdê dziwnie.

Nie wiedzia³em, jak zareagowaæ. By³em sfrustrowany,

zmartwiony, z³y i naprawdê zagubiony. Czu³em wewn¹trz

wszystkie emocje. By³o dla mnie oczywiste, ¿e mama umrze.

Za siedem, osiem miesiêcy bêdzie sparali¿owana i mo¿e

spêdzi 10 czy 11 lat w szpitalu, choruj¹c, a póŸniej umrze

i koniec, po wszystkim. Ale czas p³yn¹³ i nic takiego siê

nie wydarzy³o, czu³a siê dobrze.

Jacek, 15 lat

Anna, 17 lat

Piotr, 18 lat

Jacek, 15 lat

Anna, 17 lat

Piotr, 18 lat

Mama w³aœnie wróci³a
od lekarza…
Mam nadziejê,
¿e wszystko jest
w porz¹dku…

Mamo,
co siê sta³o?

Kiedy dowiedzia³em siê o diagnozie...
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Moje uczucia zwiazane z SM
i co SM zmienilo w moim zyciu' .

Mój tato zachorowa³ na stwardnienie rozsiane mniej wiêcej

2 tygodnie po moich narodzinach. Nigdy nie widzia³em go

innego. Mia³ SM, od kiedy pamiêtam i nie wiem jak zmieni³oby

to moje ¿ycie, gdyby wczeœniej by³ zdrowy. Jego choroba

nie mia³a na mnie wp³ywu lub mia³a bardzo nieznaczny.

Mia³am mniej wiêcej 5 lat, kiedy siê dowiedzia³am po raz

pierwszy. Pewnego wieczoru mama przysz³a do mnie i mojej

siostry do pokoju i powiedzia³a: „Dziewczynki, mam wam coœ

do powiedzenia… mam stwardnienie rozsiane”.

Nie zwróci³am na to szczególnej uwagi, myœla³am, ¿e to coœ

jak grypa. Nie rozumia³am, co SM naprawdê znaczy³o.

Moja mama spokojnie powiedzia³a nam, ¿e tato jest chory

i wyt³umaczy³a, z czym wi¹¿e siê jego choroba. Byliœmy

bardzo zmartwieni, kiedy siê dowiedzieliœmy i wszyscy

p³akaliœmy. To naprawdê przygnêbiaj¹ce, kiedy siê

dowiadujesz, ¿e ktoœ, kogo kochasz, bêdzie chory do koñca

¿ycia. Nie wiemy, jak bêdzie siê czu³ w przysz³oœci, poniewa¿

SM przebiega ró¿nie u ró¿nych osób. Zmartwieniem by³y

tak¿e pieni¹dze, bo tato nie wiedzia³, jak d³ugo bêdzie móg³

pracowaæ.

Leszek, 14 lat

Emilia, 12 lat

Bianka, 19 lat

Leszek, 14 lat

Emilia, 12 lat

Bianka, 19 lat

ma SM, jest rzecz¹ normaln¹, ¿e czujesz

ró¿ne emocje i masz wiele pytañ.

Nie wahaj siê dowiedzieæ wiêcej o SM

i zadawaæ wszystkie pytania, które Ciê

nurtuj¹. Wa¿ne jest, by rozmawiaæ

o swoich emocjach z rodzin¹ lub przy-

jació³mi. Mo¿esz zadzwoniæ do Polskie-

go Towarzystwa Stwardnienia Rozsia-

nego po wiêcej informacji o SM. Im

wiêcej wiesz, tym swobodniej bêdziesz

rozmawiaæ o SM i ³atwiej bêdzie Ci ¿yæ

obok rodzica cierpi¹cego na SM.

(Infolinia o SM: 0 801 313 333)

Jak

zareagowa³eœ?

W³aœnie siê dowiedzia³am,

¿e mam SM!!!

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

Czy bêdzie powa¿nie chora?...

Muszê zdobyæ wiêcej informacji.

Kiedy
dowiedzia³em
siê o diagnozie

Kiedy siê dowiadujesz,

¿e twój tato lub mama
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Co SM zmienilo w moim zyciu?.

Z wiekiem choroba mojego taty postêpowa³a. Potrzebuje

teraz chodzika, by siê poruszaæ i dom zosta³ do tego

przystosowany. To mnie naprawdê smuci. Nie mam odwagi

rozmawiaæ z nim o swoich problemach, bo wiem, ¿e on ma

gorsze problemy, ni¿ ja. Nie winiê go, przecie¿ nie chcia³ byæ

chory. Myœlê, ¿e jego choroba nas do siebie zbli¿y³a.

Wolê jak jest chory, bo ma wiêcej czasu dla mnie, i to jest

fajne. Gdy by³ jeszcze zdrowy, nigdy go nie by³o albo by³ zbyt

zajêty. Od kiedy tato zachorowa³, nasze zajêcia i wyjœcia

bardzo siê zmieni³y. Kiedy ju¿ gdzieœ wychodzimy, to zwykle

do restauracji lub odwiedziæ rodzinê, ale nawet wtedy piêæ

minut zajmuje mu wsiadanie do samochodu i piêæ minut

wysiadanie z niego, wiêc nie wychodzimy zbyt czêsto.

Naprawdê trudno mi powiedzieæ, co siê zmieni³o,

ale wychodzimy rzadziej ni¿ inne rodziny. Mama ma teraz

„rzut”. Chodzi o lasce, a gdy idziemy na zakupy, u¿ywa

wózka. Uczestniczy te¿ w badaniach nad nowym lekiem.

Jestem dumna z mojej matki, ale martwiê siê o ni¹.

Czasami siê bojê, ¿e upadnie i nie bêdzie ju¿ w stanie

siê podnieœæ.

bardziej

Natalia, 16 lat

Emilia, 12 lat

Natalia, 16 lat

Emilia, 12 lat

Mój tato robi prawie wszystko. Robi du¿o prac domowych,

ale ja odkurzam, bo on tego nie mo¿e. Robi pranie i zmywa

naczynia. Martwi mnie, ¿e zawsze prosi mnie o zrobienie

kawy, poniewa¿ kiedy on niesie fili¿ankê nic w niej nie zostaje,

gdy ju¿ siada. Mogê robiæ tak¿e to dla niego.

Mój tato nie akceptuje swojej choroby. Czuje siê

bezu¿yteczny i myœli, ¿e jest nam niepotrzebny. Dotyka mnie

to bardziej ni¿ myœla³am. Jestem przez to przygnêbiona.

To tak, jakby czu³ siê winny, ¿e nie mo¿e ju¿ pracowaæ

i, nie zdaj¹c sobie z tego sprawy, jest z³y na mamê, która

ci¹gle pracuje. Powoduje to czêsto napiêcia w rodzinie

i to najbardziej mnie boli. Czasami nawet jestem na niego z³a,

co mnie martwi, bo wiem, ¿e nie robi tego celowo.

Mój tato jest na emeryturze, wiêc ma wiêcej czasu dla mnie.

W weekend mamy wspólne zajêcia. Nie zamieni³bym go na

kogoœ innego. Lubiê go takim, jakim jest. Nic siê dla mnie nie

zmieni³o. Naprawdê lubiê z nim rozmawiaæ.

Julia, 15 lat

Izabela, 18 lat

Leszek, 14 lat

Julia, 15 lat

Izabela, 18 lat

Leszek, 14 lat

Czasami zajêcia siê zmieniaj¹...

Pamiêtasz,

jak kiedyœ jeŸdziliœmy

pod namiot?

Tak, to by³a
zabawa!
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W naszej rodzinie wszyscy znosz¹ chorobê doœæ dobrze.

Moi rodzice wydaj¹ siê mieæ dobry kontakt ze sob¹. Mogê

nawet powiedzieæ, ¿e SM ich bardziej do siebie zbli¿y³o.

Chcia³bym jednak, ¿eby mój ojciec mniej narzeka³, bo bywa

naprawdê marudny. Staram siê mu pomagaæ, kiedy mogê.

SM zmieni³o trochê moje ¿ycie, choæ nie tak bardzo,

poniewa¿ mój ojciec bardzo dobrze radzi sobie sam. Chodzi,

pracuje i ma te same zajêcia, co wczeœniej, mimo ¿e

zesz³y rok spêdzi³ w domu. Ojciec czuje siê teraz

ca³kiem dobrze, SM jest obecnie w remisji. Dlatego czujê siê

mniej zaniepokojony, choæ wszystko mo¿e siê zmieniæ.

Teraz tato nie mo¿e w ogóle chodziæ ani samodzielnie

wstawaæ. Ma tak¿e olbrzymie problemy z utrzymaniem

czegokolwiek w rêkach. Kolejne zaostrzenie. Ostatnio by³

dwukrotnie w szpitalu, za ka¿dym razem przez miesi¹c.

Mimo tego wszystkiego, jestem z niego dumna i myœlê,

¿e jest dzielny, bo przez ca³y czas siê uœmiecha i zachowuje

dobry humor. Jest ojcem, który dba o swoj¹ rodzinê

cokolwiek siê dzieje.

Najbardziej martwi mnie to, ¿e nie mo¿e robiæ tego

wszystkiego, co inni rodzice. Od jej ostatniego „epizodu”

chodzi o lasce i u¿ywa wózka. Mój nastrój czêsto

siê zmienia, podobnie jak jej.

prawie

ca³y

Aleksander, 17 lat

Anna, 17 lat

Karolina, 15 lat

Aleksander, 17 lat

Anna, 17 lat

Karolina, 15 lat

Moi rodzice siê rozwiedli tu¿ przed tym, jak mama

dowiedzia³a siê, ¿e ma SM. By³o to wiêc dla nas podwójnie

trudne. Poradnia rodzinna pomog³a nam przez to przejœæ.

Radzimy sobie teraz dobrze, spêdzam z mam¹ ka¿d¹

sekundê weekendu, dzwoniê do niej codziennie i opowiadam,

jak spêdzi³am dzieñ. Pozostaliœmy sobie bliscy.

Nie mamy ju¿ wspólnych zajêæ, takich jak wycieczki pod

namiot czy podró¿e. Mam wiêcej pracy w domu. Czêsto

tracê cierpliwoœæ. Nie mówiê o tym. Nie mam ochoty.

Moje obowi¹zki siê zmieni³y, sprz¹tam dom, zmywam

naczynia i czasami gotujê. Bardzo niepokojê siê o jej zdrowie

i czêsto siê martwiê, kiedy ma rzuty. Myœlê, ¿e trudno mi

to zaakceptowaæ.

Mam bardzo z³y humor, gdy musi iœæ do szpitala. Czasami

przygotowujemy siê do wyjœcia na przyjêcie z jedn¹

z jej przyjació³ek, która ma dzieci, a póŸniej w ostatniej chwili

musimy to odwo³aæ, bo poczu³a siê Ÿle. Czasami czujê siê

bardzo zawiedziona, bo naprawdê chcia³am pójœæ. Kiedy coœ

takiego siê zdarza, myœlê sobie, ¿e to mêka, nie mogê pójœæ

i coœ mnie omija. Ale póŸniej myœlê sobie, ¿e mo¿emy pójœæ

innym razem, gdy bêdzie siê lepiej czu³a. Mo¿e innym razem

przyjêcie bêdzie jeszcze fajniejsze, ni¿ kiedy siê Ÿle czu³a.

Marek, 12 lat

Miko³aj, 18 lat

Joanna, 13 lat

Marek, 12 lat

Miko³aj, 18 lat

Joanna, 13 lat

S³awku!
Popatrz, jak nurkujê!

Ach!

Wiele rzeczy siê zmieni³o

od czasu, kiedy tato

zacz¹³ u¿ywaæ wózka.
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Nowe obowi¹zki

Mama zaczê³a leczenie SM mniej wiêcej rok temu.

Na pocz¹tku nie lubi³am tego, poniewa¿ mama

musia³a co drugi dzieñ robiæ sobie zastrzyk

i myœla³am, ¿e jest jak narkoman. By³a ca³y czas

zmêczona, nie mogliœmy wielu rzeczy robiæ razem.

Teraz mi to nie przeszkadza. Czasami sama robiê

jej zastrzyki. Czuje siê du¿o lepiej. Nie s¹dzê,

by ró¿ni³a siê bardzo od innych matek.

Od ostatnich piêciu lat robiê du¿o wiêcej prac

domowych. Tato pomóg³ mi zrozumieæ, ¿e teraz ja jestem

„mê¿czyzn¹ w domu”. Pocz¹tkowo czu³em siê przybity

i zniechêcony tym wielkim ciê¿arem… czasami ci¹gle jestem.

Wiem, ¿e muszê zrobiæ to, co muszê. Ale czasami nie mam

ochoty i siê niecierpliwiê. Ci¹gle s¹ o to k³ótnie w rodzinie.

Chcê, ¿eby by³ szczêœliwy, ale to jest obowi¹zek, wiêc tego

nie lubiê. Raz w zimie zaprosi³ przyjació³. Nastêpnego ranka

by³o pe³no œniegu na podjeŸdzie, a oni musieli jechaæ

do pracy. Musia³em odœnie¿yæ ca³y podjazd, a jest bardzo

d³ugi. By³em z tego powodu bardzo z³y. Ale nie na niego,

to nie jego wina, ¿e ma SM. Wiem, ¿e by mi pomóg³,

gdyby móg³.

Moje obowi¹zki siê nie zmieni³y. Pomagam jej, gdy tego

potrzebuje. Nie zmieni³o siê dla mnie tak wiele.

Sara, 12 lat

Karol, 16 lat

£ukasz, 18 lat

Sara, 12 lat

Karol, 16 lat

£ukasz, 18 lat

Moi rodzice s¹ ma³¿eñstwem od 18 lat. Mam te¿

dwunastoletniego brata. Nie mamy dalekich planów

na przysz³oœæ, poniewa¿ nie wiemy, jak tato bêdzie siê czu³.

¯yjemy z dnia na dzieñ. Od kiedy tato ma SM, du¿o

wiêcej robiê w domu. Pomagam w zmywaniu naczyñ

i sprz¹taniu domu, co wczeœniej robi³em sporadycznie.

Czasami nie mam ochoty tego robiæ, ale zwykle mi to

nie przeszkadza. Dobrze radzê sobie w szkole.

Czasami, kiedy jestem zmêczony i mam

du¿o pracy, czujê siê trochê przygnêbiony,

ale nie trwa to d³ugo.

Moja mama nie akceptuje, ¿e jest chora. Uczy siê, jak z tym

¿yæ. Jestem trochê na ni¹ z³y, bo lubi³a niektóre zajêcia,

a teraz nie mo¿e ich ju¿ robiæ. Niestety, gdy jedziemy na

wakacje mama zostaje w cieniu, bo s³oñce bardzo j¹ mêczy.

Nie mamy ju¿ tylu rodzinnych zajêæ, ale nie powoduje

to ¿adnych problemów. Myœlê, ¿e ca³a rodzina wspiera siê

nawzajem. Ja pomagam, wykonuj¹c niektóre prace domowe.

Wspieram j¹ emocjonalnie i fizycznie.

Czasami jestem z³a, ¿e nie mo¿emy z tat¹ robiæ niektórych

rzeczy razem, takich jak jazda na ³y¿wach i uprawianie

sportu, czy nawet spacerowanie. To jest irytuj¹ce.

Nie jestem z³a na tatê, tylko na jego chorobê. Nie znoszê jej.

Jacek, 15 lat

Jan, 17 lat

Julia, 15 lat

Jacek, 15 lat

Jan, 17 lat

Julia, 15 lat

Jak wiecie, tato nie mo¿e ju¿ mi pomagaæ tak bardzo,

jak wczeœniej. Wy musicie mi bardziej pomagaæ!
S³awku, czy móg³byœ zrobiæ zakupy?
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Nie zna³em taty przed chorob¹. Jeœli chodzi o mnie, nigdy

nie widzia³em jakiegokolwiek zaostrzenia lub fizycznego

pogorszenia. Dobrze sobie radzi. Tylko ³atwiej siê mêczy.

Czasami lepiej za bardzo go nie wkurzaæ. Gdy chce iœæ do

³ó¿ka, lepiej mu pozwoliæ. Jak poczuje siê lepiej, mo¿na z nim

robiæ wiêcej rzeczy.

Nie wychodzimy teraz za czêsto. Robiê w domu wiele rzeczy:

wynoszê œmieci, nakrywam do sto³u i sprz¹tam po jedzeniu

oraz uk³adam rzeczy w domu. Nie mam wiêc zbyt wiele

czasu, by spotykaæ siê z przyjació³mi. Mam wiêcej rzeczy do

zrobienia, bo jestem starszy. Chcia³bym, ¿eby moja siostra

wiêcej robi³a. Powinniœmy siê zmieniaæ przy pracach w domu.

Czasami jestem z³y na ojca, bo szybko traci cierpliwoœæ

i bardzo narzeka. Bojê siê te¿, ¿e zrobi sobie krzywdê

i martwiê siê o niego.

Najbardziej dotyka mnie to, ¿e nie mo¿e za du¿o robiæ

w domu. Wiêc ja to muszê robiæ.

Leszek, 14 lat

Daniel, 12 lat

Jacek, 15 lat

Patryk, 16 lat

Leszek, 14 lat

Daniel, 12 lat

Jacek, 15 lat

Patryk, 16 lat

Co SM zmieni³o

w Twoim ¿yciu?

Co w zwi¹zku

z tym czujesz?

byæ rzadsze, a ty mo¿esz mieæ dodatko-

we obowi¹zki w domu. Czasami mo¿esz

mieæ wra¿enie, ¿e role siê odwróci³y

i mo¿esz nagle poczuæ siê jak rodzic.

Nie staraj siê zachowywaæ jakby wszy-

stko by³o w porz¹dku, jeœli tak nie jest.

Poproœ o pomoc osoby z twojego otocze-

nia, cz³onków twojej rodziny, przyjació³

lub porozmawiaj z psychologiem szkol-

nym lub lekarzem rodzinnym. Ka¿dy od

czasu do czasu potrzebuje wsparcia.

Czasem mo¿esz siê czuæ bardziej doros³y…

Ale niekiedy sytuacja mo¿e byæ dla ciebie frustruj¹ca.

Œwietnie
mamo!

Soniu, mo¿esz
mi pomóc
posprz¹taæ

dom?

Tu s¹
kluczyki

do samochodu!

No, dobrze.

Co SM zmieni³o
w moim ¿yciu?
SM mo¿e zmieniæ wiele

rzeczy w twoim ¿yciu.

Rodzinne wyjœcia mog¹
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Moj zwiazek z rodzicami
'

'

Mój zwi¹zek z tat¹ by³ raczej wyj¹tkowy.

Byliœmy sobie bardzo bliscy i wszêdzie

chodziliœmy razem. A potem choroba

to zmieni³a. Nie mo¿emy wychodziæ

i robiæ tego samego, co wczeœniej.

Jednak on ci¹gle jest i zawsze bêdzie

moim tat¹. Chcia³abym, ¿eby tato

nie by³ taki dumny, mog³abym mu wtedy

bardziej pomagaæ. Ciê¿ko jest, gdy chcê

mu pomóc, a on nie chce mojej pomocy.

Cieszê siê, ¿e mimo choroby nadal

mamy œwietny kontakt.

Mimo tego wszystkiego,

co siê wydarzy³o, nawet

jeœli trudno mu ustaæ, mo¿e

byæ dla mnie œwietnym tat¹.

Wiem, ¿e kiedy nie czuje siê dobrze i powiem mu: „Tato, mo¿e

byœ siê po³o¿y³ na chwilê?” nadal bêdzie pracowa³ i ca³y

czas gdzieœ biega³. Jest bardzo aktywny. Mówiê mu

„IdŸ trochê odpocz¹æ, zmieniê ciê”, wtedy idzie, s³ucha mnie!

Anna, 17 lat

Julia, 15 lat

Anna, 17 lat

Julia, 15 lat

Moja mama bardzo ³atwo siê teraz denerwuje.

Powoduje to wiele k³ótni. Czasami mam ochotê

spakowaæ siê i wyjœæ. Mama wtedy mówi

„ChodŸ tu, porozmawiajmy”. Ka¿da z nas

mówi, co ma do powiedzenia i zawsze

jesteœmy w stanie wszystko pouk³adaæ.

Nigdy nie chcia³am wyjœæ i nie wróciæ.

Wszystko udaje siê rozwi¹zaæ i jesteœmy

w dobrych stosunkach. Mo¿na poznaæ,

kiedy nie czuje siê dobrze, bo bardzo

utyka. Wtedy jej pomagam i pytam:

„Mamo, jesteœ pewna, ¿e nie chcesz siê

po³o¿yæ?” A ona odpowiada:

„Muszê coœ zrobiæ”. Mówiê

wtedy: „Nie, w porz¹dku, idŸ

i odpocznij, ja to zrobiê”. Czasami idzie

odpocz¹æ, ale czasami mimo to siê nie k³adzie. Jestem

bardzo zwi¹zana z mam¹. Z ojcem jest trochê inaczej.

Chcia³abym, ¿eby ojciec zrozumia³, co czujê.

Nie rozmawiamy wystarczaj¹co du¿o.

Czujê siê bardziej niezale¿ny, gdy¿ mogê robiæ wiêcej

rzeczy samodzielnie.

Joanna, 13 lat

Miko³aj, 18 lat

Joanna, 13 lat

Miko³aj, 18 lat

Wahania nastroju

Mamo, mia³aœ czas wyprasowaæ
mi bluzkê?Mam ju¿ dosyæ

tego SM!

Nawet

po przespaniu

10 godzin ci¹gle

czujê siê zmêczona.

Czemu sama nie mo¿esz
o siebie zadbaæ?
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Có¿, powiedzia³bym, ¿e w jakiœ sposób jesteœmy sobie bli¿si.

Trudno mi powiedzieæ w jaki, ale wiesz, czasami czujê,

¿e jest mi bli¿szy ni¿ przed chorob¹. Zauwa¿am to, kiedy

czasami wypo¿yczamy filmy - to siê nigdy wczeœniej nie

zdarza³o. Jednak jestem bardziej zwi¹zany z mam¹ ni¿

z tat¹. Nigdy wczeœniej nie by³em z tat¹ bardzo blisko.

Tato zawsze mi mówi, ¿ebym pyta³ mamê. Wiêc jestem

z ni¹ bli¿ej. On du¿o narzeka, a ona nie.

Wiem, ¿e mój tato cierpi, ale przynajmniej o tym mówi.

Niepokoi mnie, ¿e mama nie chce ze mn¹ o tym rozmawiaæ.

Dla niej nie ma ¿adnego problemu. Wszystko jest cudownie

i nic na ten temat nie mówi. Jest bardzo wra¿liwa,

ale trudno jest jej otworzyæ siê przy nas.

Mój tato praktycznie nie ma czasu dla siebie. Musi siê

opiekowaæ mam¹, co stanowi wielk¹ odpowiedzialnoœæ.

Od czasu, kiedy zachorowa³a, moja mama nie jest taka

cierpliwa i ma z³y nastrój. Czasami ja te¿ tracê cierpliwoœæ

i z³oszczê siê.

Moja mama zawsze bêdzie moj¹ mam¹. Nie oddaliliœmy siê

od siebie.

Aleksander, 17 lat

Bianka, 19 lat

Daniel, 12 lat

Jan, 17 lat

Aleksander, 17 lat

Bianka, 19 lat

Daniel, 12 lat

Jan, 17 lat

Czasami oddalamy siê od siebie, innym razem znowu czujemy

siê bardziej zwi¹zani. Dyscyplina jest wa¿na, ale czasami

myœlê, ¿e przesadzaj¹!

Ju¿ przed zachorowaniem ojca na SM, by³em bardzo

zwi¹zany z rodzicami. Ale teraz jesteœmy jeszcze bli¿ej.

Jest te¿ trochê wiêcej dyscypliny ni¿ wczeœniej. W koñcu s¹

rodzicami, jak wszyscy inni.

Mój tato zawsze bêdzie moim tat¹, nawet, jeœli nie mo¿e

robiæ tego samego co wczeœniej. Kocham go i szanujê.

Gdy tato nie czuje siê zbyt dobrze, jest bardziej agresywny

i szybciej traci cierpliwoœæ. Jeœli mnie o coœ poprosi, a ja to

zrobiê piêæ minut póŸniej, jest wielka scena. Mogê to wiêc

zrobiæ to od razu i unikn¹æ dyskusji. Choroba zbli¿y³a mnie

do taty w ten sposób, ¿e wolê ojca, który jest chory, ale jest

w domu, ni¿ zdrowego ojca, którego nigdy nie ma, który siê

mn¹ nie interesuje i zawsze jest przywi¹zany do pracy. Wolê,

gdy jest tak, jak jest. Patrz¹c z tego punktu widzenia,

zbli¿yliœmy siê do siebie. Przeszed³ na emeryturê, wiêc jest

zawsze w domu. W po³udnie jemy razem obiad i rozmawiamy.

Karolina, 15 lat

Jacek, 15 lat

Karol, 16 lat

Natalia, 16 lat

Karolina, 15 lat

Jacek, 15 lat

Karol, 16 lat

Natalia, 16 lat

Hej, przestañ! Nie chcia³am

ciê denerwowaæ!

Przepraszam,

gdybyœ tylko

mog³a zrozumieæ!

Ja naprawdê rozumiem! Tylko ciê¿ko mi

na ciebie patrzeæ w tym stanie!
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Od kiedy mama spêdza du¿o czasu w domu, czêœciej

rozmawiamy. To, ¿e jest chora, nie znaczy, ¿e nie mo¿e byæ

dobr¹ matk¹ i kocham j¹ tak samo.

Mój zwi¹zek z ojcem jest teraz bardzo bliski. Normalne,

¿e czasami siê k³ócimy, takie jest dorastanie. Nie s¹dzê,

¿eby stwardnienie rozsiane mia³o na to bezpoœredni wp³yw.

Pewnie, ¿e gdy tato jest bardziej zmêczony, szybciej traci

cierpliwoœæ, ale wtedy ja te¿ jestem tego bliski. Czasami

k³ócimy siê zupe³nie bez powodu, o naprawdê g³upie rzeczy.

Myœlê, ¿e d¹¿y do idea³u w ró¿nych rzeczach, ale nie uda³o

mu siê lub ju¿ mu siê nie udaje i chce, ¿ebym ja to osi¹gn¹³.

Ja muszê sam pope³niaæ b³êdy i nabieraæ doœwiadczenia.

Czasami mówi mi, ¿e nie muszê pope³niaæ tych samych

b³êdów, które on pope³ni³. Jeœli chodzi o to, jest bardzo

wymagaj¹cy. Myœlê, ¿e mój tato jest dzielny i wiem,

¿e bardzo siê dla mnie poœwiêca. Udaje mu siê utrzymaæ

dobry humor i jest w stanie ¿artowaæ z niektórych rzeczy.

Wie, jak sprawiæ, ¿ebym czu³ siê swobodnie. Gdy ma rzuty,

mimo, ¿e nie mo¿e biegaæ po domu i czuje, ¿e nie jest

najlepiej, nie traci ducha i nigdy nie widzia³em

go za³amanego. Myœlê, ¿e tak naprawdê SM zbli¿y³o nas do

siebie. Jestem z niego dumny. Nie zna³em mojego ojca przed

chorob¹, ale wiem, ¿e fizycznie jest bardzo silny. Czasami

w ma³ych sprawach jak sprz¹tanie, czy prace na zewn¹trz,

w szczególnoœci w opiece nad ogrodem, potrzebuje pomocy,

wiêc muszê przy nim byæ. Jesteœmy bardzo rodzinni, trzy-

mamy siê razem i pomagamy sobie. To tworzy solidne wiêzy.

Emilia, 12 lat

Leszek, 14 lat

Emilia, 12 lat

Leszek, 14 lat

Zwi¹zek z moi-
mi rodzicami

nastroju s¹ typowe dla osoby, która ma

SM. Twoja mama lub tato mo¿e byæ z³y,

¿e ma SM. Choroba ta uniemo¿liwia

wykonywanie pewnych czynnoœci,

co mo¿e sprawiæ, ¿e czuj¹ z³oœæ lub

bezradnoœæ. Poœwiêæ trochê czasu na

rozwi¹zanie problemów, które masz

z rodzicami. Wybierz odpowiedni mo-

ment, by przedyskutowaæ problemy,

kiedy rodzice s¹ spokojni i wypoczêci.

A Ty jak uk³adasz

swoje stosunki

z rodzicami?

Kiedy jesteœmy pod

wp³ywem stresu, ³atwiej

siê z³oœcimy. Wahania
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Rodzice mowia o zmianach
'

'

Jego podejœcie i zachowanie, na przyk³ad nigdy nie waha

siê podaæ mi ramiê i pomóc przejœæ.

To, ¿e rozumie moje ograniczenia; pomoc, któr¹ zapewnia

mi przy poruszaniu siê i jego spokojne podejœcie.

Jest bardzo uwa¿na i wie, kiedy jej potrzebujê. Ma pozytywne

podejœcie. Jest w stanie siê przyznaæ, kiedy nie ma racji.

Jest bardzo pomocny. Jest przyjazny i uprzejmy. Doceniam

to, ¿e jest blisko i to, ¿e jest bezpoœredni.

Jego zdolnoœæ do pomagania, jego otwarty umys³, jego

zrozumienie, wielk¹ dojrza³oœæ i elastycznoœæ.

Jego bardzo dobre podejœcie i zrozumienie, ¿e pewne rzeczy

mog¹ siê zmieniæ.

Naprawdê doceniam jej podejœcie przy rzadkich okazjach,

gdy wychodzimy gdzieœ razem (mój m¹¿, córka i ja). Jest dla

mnie wiêcej ni¿ pomocna, wspiera mnie. Doceniam to,

¿e pomaga mi w pracach domowych i po prostu to, ¿e jest

przy mnie. Ona jest czêsto t¹ osob¹, która mnie rozwesela

swoj¹ obecnoœci¹, a czasami nawet swoim z³ym nastrojem.

Rodzic z SM

Rodzic z SM

Rodzic z SM

Rodzic z SM

Rodzic niechoruj¹cy na SM

Rodzic niechoruj¹cy na SM

Rodzic niechoruj¹cy na SM

Rodzic z SM

Rodzic z SM

Rodzic z SM

Rodzic z SM

Rodzic niechoruj¹cy na SM

Rodzic niechoruj¹cy na SM

Rodzic niechoruj¹cy na SM

Jest mi bli¿sza i ³atwiej siê porozumiewamy. Nasz system

wartoœci nie jest ju¿ taki sam. Bardziej doceniamy ¿ycie.

Nic siê nie zmieni³o, nic. To tylko choroba, tylko moje cia³o

zosta³o ni¹ dotkniête, nie moja mi³oœæ czy zdolnoœæ

do s³uchania.

Mój zwi¹zek z ni¹ tak naprawdê nie zmieni³ siê. Czasami

jesteœmy bardziej wyczuleni na w³asne ograniczenia czy

s³aboœci.

Jestem bardziej wymagaj¹cy - nalegam, ¿eby pomaga³a

matce. Proszê j¹, ¿eby robi³a wiêcej ni¿ przedtem, bo czêsto

mnie nie ma.

Jest coraz lepiej. By³a bardzo daleko ode mnie. Teraz jest

bli¿ej, czasem nawet mi siê zwierza.

Trudne jest dla mnie, kiedy czujê, ¿e siê mnie wstydzi

w miejscach publicznych z powodu mojego wózka.

Rodzic z SM

Rodzic z SM

Rodzic z SM

Rodzic niechoruj¹cy na SM

Rodzic niechoruj¹cy na SM

Rodzic z SM

Rodzic z SM

Rodzic z SM

Rodzic z SM

Rodzic niechoruj¹cy na SM

Rodzic niechoruj¹cy na SM

Rodzic z SM

Co cenie w moim dziecku
'

h... u?



Moj zwiazek
z rodzenstwem

'
''

Czasami mój brat i ja mamy trudne chwile i martwimy siê.

Ciê¿ko nam patrzeæ, jak nasz tato cierpi. Czêsto jednak

o tym rozmawiamy.

Mój brat reaguje zupe³nie inaczej ni¿ ja. Nie rozmawiamy

za du¿o, gdy¿ on jest ekstrawertykiem, a ja introwertykiem.

Jest mi ciê¿ko, ale myœlê, ¿e dla mojego brata to jest

trudniejsze. Zawsze brakowa³o mu, ¿e nie ma taty w pobli¿u

i ¿e nie mo¿e z nim spêdzaæ czasu i to najbardziej go boli.

Jestem w dobrych stosunkach z bratem, tylko, ¿e nie

rozmawiamy wystarczaj¹co du¿o. Nie spêdzamy czasu

razem, wiêc nie jesteœmy bardzo blisko, ale mimo wszystko

kochamy siê.

Nie rozmawiam z moim bratem o SM, ale spêdzamy razem

du¿o czasu.

Pomaga³am siostrze zrozumieæ, z czym wi¹¿e siê SM. Wie,

¿e mo¿e na mnie liczyæ. Gdy by³yœmy m³odsze, musia³am

jej wiele rzeczy t³umaczyæ. Gdy moja m³odsza siostra

zobaczy³a mamê chor¹, zaczê³a p³akaæ, a póŸniej

nie chcia³a, ¿eby sz³a do szpitala. T³umaczy³am jej, ¿e jak

mama pójdzie do szpitala to bêdzie siê czu³a coraz lepiej,

¿e nie zostanie tam na zawsze i ¿e wróci. Dziêki temu

siostra poczu³a siê lepiej.

Czujemy to samo. Czasami muszê wiêc znosiæ dwie osoby

w z³ym nastroju, zamiast jednej!

Podczas najtrudniejszego okresu nie pomagaliœmy sobie

za du¿o. Dopiero, kiedy tato poszed³ na oddzia³

rehabilitacyjny, oprzytomnieliœmy i zdaliœmy sobie sprawê,

¿e musimy ze sob¹ otwarcie porozmawiaæ.

Jacek, 15 lat

Natalia, 16 lat

Miko³aj, 18 lat

Joanna, 13 lat

M³odsza siostra

Lidia, 17 lat

Jacek, 15 lat

Natalia, 16 lat

Miko³aj, 18 lat

Joanna, 13 lat

M³odsza siostra

Lidia, 17 lat

Jesteœmy z moim bratem i siostr¹ blisko i pomagamy sobie.

K³ócimy siê jak w ka¿dym domu, ale bardzo siê kochamy.

Zbli¿y³am siê ze swoj¹ siostr¹ od czasu, kiedy mama

zachorowa³a. Pociesza mnie i wyjaœnia sprawy zwi¹zane z SM.

Jednak, gdy to ona jest smutna, myœli, ¿e nie mogê jej pomóc.

Zwierza mi siê, a ja próbujê j¹ zrozumieæ.

Staram siê pomóc tak bardzo, jak umiem, kiedy mama

przechodzi trudny okres.

Dajê przyk³ad i t³umaczê jej wiele rzeczy.

Wspieramy siê i pomagamy sobie.

Bianka, 19 lat

M³odsza siostra

Starszy brat

M³odsza siostra

Starszy brat

M³odsza siostra

Bianka, 19 lat

M³odsza siostra

Starszy brat

M³odsza siostra

Starszy brat

M³odsza siostra

-14-
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Moje stosunki
z krewnymi

Nawet, jeœli nie odczuwacie pewnych

rzeczy tak samo, mo¿ecie sobie pomóc,

rozmawiaj¹c o swoich prze¿yciach

lub dziel¹c siê prac¹ do wykonania.

Mój zwi¹zek
z rodzeñstwem

Jak uk³adasz

swoje stosunki

z bratem

lub siostr¹?

Jak uk³adasz

swoje stosunki

z krewnymi?
Mój tato nie jest bardzo chory, wiêc moje stosunki

z kuzynami, wujkami, ciotkami i reszt¹ rodziny s¹ normalne.

Mój dziadek bardzo pomaga tacie. Czêsto przychodzi

go odwiedziæ. Moje ciotki i wujkowie chc¹ pomagaæ, ale nie

mog¹ wiele zrobiæ. Podobnie jak my, czuj¹ siê trochê bezradni.

Zwierzam siê swoim dziadkom. £atwiej jest rozmawiaæ z nimi

ni¿ z rodzicami.

Ja z nimi o tym nie rozmawiam, ale oni przychodz¹

i zaczynaj¹ ze mn¹ rozmawiaæ. To czasami pomaga.

Aleksander, 17 lat

Bianka, 19 lat

£ukasz, 18 lat

Karolina, 15 lat

Aleksander, 17 lat

Bianka, 19 lat

£ukasz, 18 lat

Karolina, 15 lat

Rodzina mojego taty ma trudnoœci z zaakceptowaniem

jego choroby. Zw³aszcza teraz, gdy¿ niedawno na SM zmar³a

moja ciotka. Rodzina mamy tak¿e siê martwi jego chorob¹

i zadaje wiele pytañ.

Rodzina jest bardzo pomocna. Robi¹ kolacjê i za³atwiaj¹

za nas ró¿ne sprawy.

Jacek, 15 lat

Daniel, 12 lat

Jacek, 15 lat

Daniel, 12 lat

Czasem twoi krewni mog¹ te¿ pomóc

i poradziæ, jak u³atwiæ sobie ¿ycie.

Brat lub siostra mo¿e

byæ du¿ym wsparciem.

Krewni
Czasami ³atwiej jest

rozmawiaæ z wujkiem,

ciotk¹ lub kuzynem ni¿

ze swoimi rodzicami.
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Moje stosunki z przyjaciolmi'
Przyjaciele odgrywaj¹ istotn¹ rolê w moim ¿yciu. S¹, gdy ich

potrzebujê, i mogê siê im zwierzyæ. Wiem, ¿e cokolwiek siê

zdarzy, mogê na nich liczyæ.

W tamtym roku mia³em przyjaciela. To by³ mój najlepszy

przyjaciel. Rozmawialiœmy o wszystkim: dobrych i z³ych

chwilach, o naszych rodzicach. Rozumia³ mnie. Mog³em mu

powiedzieæ o wielu rzeczach. Wiedzia³, o czym myœlê.

Mam dobry kontakt z przyjació³mi, ale moje ¿ycie mi³osne

jest nêdzne. Ale to nie wina SM! Jeœli choroba mojego taty

kiedykolwiek stanie siê widoczna, nie bêdê siê wstydzi³.

Ojciec jednego z moich przyjació³ mia³ przykry wypadek

i teraz jest na wózku. Powiedzia³ mi, ¿e jego ojciec niechêtnie

rozmawia. Wróci³em do domu i zda³em sobie sprawê, ¿e mój

tato jest „fajny”. A poniewa¿ jest fajny, dlaczego mia³bym

siê obawiaæ zaproszenia przyjació³ do domu?

Nie wstydzi³bym siê, ¿e jest na wózku.

Przyjaciele pozwalaj¹ mi siê odprê¿yæ, zapomnieæ o SM

i porozmawiaæ o innych rzeczach.

Natalia, 16 lat

Marek, 12 lat

Aleksander, 17 lat

Bianka, 19 lat

Jacek, 15 lat

Moi przyjaciele s¹ œwietni, zawsze mogê liczyæ na to,

¿e mnie wys³uchaj¹. Kiedy z nimi rozmawiam nie s¹dzê,

¿eby do koñca rozumieli, ale wiem, ¿e siê staraj¹.

Natalia, 16 lat

Marek, 12 lat

Aleksander, 17 lat

Bianka, 19 lat

Jacek, 15 lat

Nie rozmawiam z tat¹ o chorobie, gdy s¹ u mnie przyjaciele.

Kiedy jestem z nimi sam, zadaj¹ mi pytania, ale nigdy o to,

co czujê. Czasem chcia³bym, ¿eby to robili.

Nic siê nie zmieni³o w stosunkach z przyjació³mi i moim

ch³opakiem. W koñcu to jest choroba jak ka¿da inna.

Myœlê, ¿e by³oby wspaniale, gdyby ka¿dy mia³ przynajmniej

jedn¹ osobê, z któr¹ móg³by porozmawiaæ, której móg³by

zwierzyæ siê, opowiedzieæ o swojej z³oœci i najg³êbszych

uczuciach. Niewa¿ne, czy ta choroba ciê niepokoi czy nie lub

czy j¹ akceptujesz czy nie, musisz jakoœ to z siebie wyrzuciæ,

bo nie mo¿na tego t³umiæ w sobie - to nie jest zdrowe.

Wspieraj¹ mnie, gdy jest mi smutno.

Na pocz¹tku czu³am siê samotna. Kiedy moi przyjaciele siê

spotykali, by³am z nimi, ale czu³am siê samotna. Zaczê³am

z nimi rozmawiaæ i teraz mnie rozumiej¹, s¹ ze mn¹. Martwiê

siê bardzo, kiedy mama idzie do szpitala i wtedy rozmawiam

z przyjació³mi. Daj¹ mi du¿o odwagi i pomagaj¹ siê odprê¿yæ.

Pocieszaj¹ mnie, ¿e bêdzie lepiej, ¿e wszystko skoñczy siê

dobrze i dodaj¹ mi otuchy.

Karol, 16 lat

Julia, 13 lat

Anna, 17 lat

Karolina, 15 lat

Joanna, 13 lat

Karol, 16 lat

Julia, 13 lat

Anna, 17 lat

Karolina, 15 lat

Joanna, 13 lat

Wyjœcia z przyjació³mi sprawiaj¹, ¿e czujesz siê lepiej

Tak, chcia³bym

gdzieœ wyjœæ.

To niedobrze, s³uchaj,

wybieramy siê

wieczorem do parku.

Masz ochotê

siê spotkaæ?

W porz¹dku,
ale mój tato
nie czuje siê

ostatnio dobrze.

Czeœæ, S³awku,

co nowego?
Œwietnie jest

wyrwaæ siê z domu!
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Nigdy w³aœciwie nie potrzebowa³am wsparcia ze strony

przyjació³, ale wiem, ¿e je¿eli bêdê ich potrzebowa³a, mogê

na nich liczyæ.

Gdy zapraszam przyjació³ do domu, ostrzegam ich na

pocz¹tku, jak to bêdzie. Dziêki temu wiedz¹, czego mog¹ siê

spodziewaæ i nie zadaj¹ wielu pytañ. Ostrzegam ich, a jeœli

im to nie pasuje, trudno. Tak to wygl¹da i muszê z tym

¿yæ. Wiêkszoœci ludzi to nie przeszkadza.

Kiedy przechodzê przez ciê¿ki okres, zawsze znajdzie siê

ktoœ, kto mnie wys³ucha. Mam wielu przyjació³.

Kiedy dowiedzia³am siê, ¿e mama mojego przyjaciela ma SM,

by³am trochê zaskoczona. Myœlê, ¿e przyjê³am to dobrze.

By³o mi przykro i czu³am siê przygnêbiona, ale nie

zachowywa³am siê inaczej w stosunku do jej mamy i mojej

przyjació³ki. Postrzegam j¹ jako normaln¹ osobê.

Zadajê jej trochê pytañ, a póŸniej rozmawiamy. Nic siê

miêdzy nami nie zmieni³o. Jej rodzic jest chory, ale ona jest

tak¹ sam¹ osob¹ jak ka¿dy inny.

O diagnozie dowiedzia³em siê mniej wiêcej piêæ lat temu.

Na pocz¹tku nie wiedzia³em tak naprawdê, co to znaczy³o,

ale dowiedzia³em siê od mojego przyjaciela.

Nie, nic siê nie zmieni³o. Ona by nie chca³a, ¿eby jej

wspó³czuæ. Myœlê o niej jak o ka¿dym innym.

Nic siê nie zmieni³o, jednak teraz, kiedy wiem o chorobie,

mogê zrozumieæ jej zachowanie.

Emilia, 12 lat

Julia, 15 lat

Lidia, 17 lat

Przyjació³ka, 13 lat

Przyjació³ka, 18 lat

Przyjació³ka, 15 lat

Przyjaciel, 15 lat

Przyjació³ka, 15 lat

Przyjaciel, 18 lat

Emilia, 12 lat

Julia, 15 lat

Lidia, 17 lat

Przyjació³ka, 13 lat

Przyjació³ka, 18 lat

Przyjació³ka, 15 lat

Przyjaciel, 15 lat

Przyjació³ka, 15 lat

Przyjaciel, 18 lat

Myœlê, ¿e moment, kiedy najbardziej pomog³am mojej

przyjació³ce, to by³ dzieñ, kiedy jej mama posz³a do szpitala

z powodu „ataku” SM. Stara³am siê wtedy byæ w pobli¿u.

Przyjaciele mog¹ wspieraæ emocjonalnie. Czasami widzê,

¿e jestem dla niej wsparciem w jej smutkach i zmartwieniach.

Zawsze czujê siê nieswojo, gdy komuœ pomagam, ale gdyby

mnie poprosi³, nie waha³bym siê mu pomóc.

Chcia³abym tylko powiedzieæ mojej przyjació³ce, ¿e zawsze

bêdê gotowa jej pomóc.

Chcia³abym jej poradziæ, ¿eby nigdy siê nie poddawa³a,

poniewa¿ ¿ycie jest piêkne.

Dowiedzia³em siê, co oznacza SM i zrozumia³em, ¿e rodziny,

w których jest osoba chora na SM, nie maj¹ ³atwego ¿ycia.

Teraz widzê, jak ma³o pomagam moim rodzicom.

Dowiedzia³em siê trochê wiêcej o SM z Polskiego

Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego. Pozwoli³o mi to lepiej

go wspieraæ.

Przyjació³ka 13 lat

Przyjació³ka, 22 lata

Przyjaciel 18 lat

Przyjació³ka, 13 lat

Przyjació³ka, 15 lat

Przyjaciel, 13 lat

Przyjaciel 12 lat

Przyjaciel, 17 lat

Przyjació³ka 13 lat

Przyjació³ka, 22 lata

Przyjaciel 18 lat

Przyjació³ka, 13 lat

Przyjació³ka, 15 lat

Przyjaciel, 13 lat

Przyjaciel 12 lat

Przyjaciel, 17 lat

Reakcja moich przyjaciol
na te chorobe

''

'

Dziêki temu, ¿e wyt³u-

maczysz swoim przyja-

Moje stosunki
z przyjació³mi

cio³om, co to jest SM, lepiej zrozumiej¹,

przez co przechodzisz i mog¹ nawet

czasami ci pomóc.

Jak reaguj¹

Twoi
przyjaciele?
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Co jest dla mnie trudne?

Przy podejmowaniu decyzji zawsze musimy braæ pod uwagê,

¿e ojciec ma SM. Czasem uwa¿am, ¿e to nie jest w porz¹dku.

Mam du¿o zajêæ i chcê wyjœæ, ale nie mogê, bo muszê myœleæ

o nim. Czy czuje siê wystarczaj¹co dobrze, ¿eby wyjœæ, czy

jest zbyt zmêczony? To nie w porz¹dku. Najgorszy moment

prze¿y³am, gdy ojciec upad³ i musia³am go podnieœæ. To by³o

upokarzaj¹ce dla mnie i dla niego.

Moja mama nie mo¿e wyjœæ z domu. To smuci j¹ i mnie tak¿e.

Czasem nie mogê spaæ, bo siê za bardzo martwiê. Czujê siê

odpowiedzialna. Jestem bardziej przygnêbiona ni¿ z³a, poza

tym martwiê siê o ni¹. To jest dla mnie najtrudniejsze.

Myœlê, ¿e najgorsz¹ rzecz¹ jest, gdy inni ludzie zadaj¹ mi

pytania typu „Co jest twojej mamie, dlaczego chodzi

o lasce?” itp. Przynajmniej rozumiej¹, gdy im wyjaœniê.

Ciê¿ko jest, gdy widzê, ¿e jest zmêczona. Jest bardzo

dumna, wiêc dalej pracuje, choæ z trudnoœciami,

a¿ do ca³kowitego wyczerpania.

Natalia, 16 lat

Daniel, 12 lat

Emilia, 12 lat

Jan, 17 lat

Natalia, 16 lat

Daniel, 12 lat

Emilia, 12 lat

Jan, 17 lat

Czêsto jest ciê¿ko, gdy ojciec traci cierpliwoœæ, a tak¿e gdy

bojê siê, ¿e upadnie. Ciê¿ko jest te¿, gdy jest zmêczony

i przygnêbiony. Wtedy staram siê wyjœæ z domu i zapomnieæ

o tym wszystkim.

Niepokojê siê o ojca, bo wielokrotnie widzia³am, jak upada³.

Bojê siê, ¿e upadnie i naprawdê zrobi sobie krzywdê. Czêsto

³amie sobie ¿ebra, wiêc kiedy upada, naprawdê go boli

i nie mo¿na go ³atwo podnieœæ. Przy tym jest ciê¿ki, wiêc tego

nie lubiê.

Najbardziej mnie boli, ¿e kiedy mama ma rzut, to idzie

do szpitala przynajmniej na tydzieñ. To mnie smuci, bo czujê

siê samotna i zadajê sobie mnóstwo pytañ typu „Jak d³ugo

mama zostanie w szpitalu?” Kiedy idzie do szpitala, jestem

przygnêbiona i nie mam ochoty nic robiæ. W szkole wygl¹dam

jak smutas. Moi przyjaciele pytaj¹ mnie „Co siê dzisiaj

z tob¹ dzieje?” „Nic” odpowiadam, jakbym mia³a doœæ,

a to dlatego, ¿e mama jest w szpitalu. Martwiê siê, gdy

myœlê, ¿e bêdzie musia³a tam wróciæ.

Jacek, 15 lat

Julia, 15 lat

Joanna, 13 lat

Jacek, 15 lat

Julia, 15 lat

Joanna, 13 lat

Podczas nawrotów sytuacja jest trudniejsza

Od pogorszenia tato jest na wózku. Ciê¿ko mi jest na niego patrzeæ.

Soniu, czy coœ jest
nie tak?

Nie, to nic.
Tylko muszê

ju¿ iœæ.

Nie mam ochoty o tym rozmawiaæ, bo jaki by³by z tego po¿ytek?

Soniu, musimy
porozmawiaæ.

Mam wra¿enie,
¿e coœ ciê mêczy!
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Rzecz, która najbardziej mnie dotyka w tej chorobie, to nie

fakt, ¿e jest chory i jego fizyczne mo¿liwoœci s¹

ograniczone. Smuci mnie i martwi, ¿e cierpi jego poczucie

w³asnej wartoœci. By³ taki aktywny wczeœniej, a teraz jest

przkuty ca³y czas do wózka. Jest mniej niezale¿ny,

a nienawidzi prosiæ innych o pomoc. Straci³ wiele ze swojej

pewnoœci siebie, a to powoduje wahania nastroju. Rodzina

tak¿e na tym traci. Jest bardziej niecierpliwy i my tak¿e

staliœmy siê bardziej niecierpliwi. Jest to przyczyn¹ wielu

napiêæ w domu. Ka¿dy z nas ma swoje ma³e problemy

i nastroje. Oczywiste jest, ¿e nasze zajêcia i obowi¹zki

zmieni³y siê, ale to mnie nie niepokoi, martwi mnie, gdy widzê

ojca nieszczêœliwego. Poza s³uchaniem i prób¹ zrozumienia,

tak naprawdê nie mogê mu pomóc.

Kiedy dowiedzieliœmy siê, ¿e mama musi odejœæ z pracy,

bo jest zbyt zmêczona...

Bianka, 19 lat

Patryk, 16 lat

Bianka, 19 lat

Patryk, 16 lat

Co sprawia

Ci trudnoœci?

Co pomaga mi
radziæ sobie?
Jeœli nie znasz nikogo,

z kim móg³byœ porozma-

wiaæ, mo¿esz przyjœæ lub zadzwoniæ

do Polskiego Towarzystwa Stwardnienia

Rozsianego (numer telefonu infolinii

0 801 313 333 ). Proszenie o pomoc nie

oznacza, ¿e jesteœ s³abszy lub gorszy

ni¿ inni. Przeciwnie, dowodzi, ¿e jesteœ

wystarczaj¹co m¹dry i dzielny, ¿eby

dostaæ to, czego potrzebujesz.

Tego dnia du¿o rozmawia³am z ojcem
o tym, co jest dla mnie trudne.

Zda³am sobie sprawê, ¿e niewiele
wiem na temat SM, wiêc postano-
wi³am przygotowaæ o tym
pracê na lekcjê biologii.
Dobrze, ¿e mog³am
porozmawiaæ o tym
z mam¹.

Tydzieñ póŸniej mia³am ustn¹ prezentacjê na temat SM i dobrze mi posz³o.

Moi przyjaciele byli zainteresowani prezentacj¹ - chcieli siê dowiedzieæ o tej chorobie.

Teraz czujê siê du¿o swobodniej w rozmo-
wie o SM i mam lepsze stosunki z tat¹.



-20-

Co mi pomaga?

Rozmowa z przyjació³mi mo¿e sprawiæ,
¿e poczujesz siê lepiej!

Pomaga mi moja mama, która potrafi mnie zrozumieæ i mój

ch³opak. W domu otwarcie rozmawiamy o SM, jestem z tego

zadowolona. Wiem o tym doœæ du¿o. Pewnie s¹ rzeczy,

których nie wiem, ale uczê siê, gdy mam mo¿liwoœæ. Pomaga

mi to zrozumieæ, przez co przechodzi.

Bliskoœæ miêdzy rodzicami, moja siostr¹, moim bratem i mn¹,

tak¿e moje zajêcia i przyjaciele, z którymi mogê porozmawiaæ,

pomagaj¹ mi sobie radziæ z chorob¹.

Gdy jestem zmartwiony, mówiê o tym tacie i wtedy

rozmawiamy. Nie martwiê siê jednak czêsto, wiêc

nie rozmawiam z nim o tym du¿o. Pierwszym pytaniem, jakie

mu zada³em, by³o „Czy na to siê umiera?”, a on powiedzia³

„Nie”. To sprawi³o, ¿e poczu³em siê lepiej. Teraz wiem wiêcej

o SM i rozumiem, co czuje tata. Nie rozmawiamy bardzo

czêsto o SM, ale jeœli ju¿, to rozmawiamy otwarcie.

Odprê¿am siê, graj¹c na gitarze. Kiedy jestem przygnêbiony,

gram smutne melodie. Czasami, ¿eby siê zrelaksowaæ, gram

na komputerze. Jeœli atmosfera w domu jest dobra, mam

wiêcej motywacji do ciê¿kiej pracy.

Anna, 17 lat

Bianka, 19 lat

Aleksander, 17 lat

Anna, 17 lat

Bianka, 19 lat

Aleksander, 17 lat

Pomaga mi to, kiedy czujê, ¿e mam szczêœcie mieæ ojca,

który jest mi bliski. Znam rodziców, którzy nie maj¹ czasu

rozmawiaæ ze swoimi dzieæmi. S¹ zbyt zajêci prac¹.

Natalia, 16 latNatalia, 16 lat

Hej, nie

zapominaj,

¿e jestem zawsze,

gdy mnie bêdziesz

potrzebowa³a.

Czeœæ Karolino!

Mam coœ bardzo pilnego!

Mo¿emy siê zobaczyæ?

Jasne, ¿aden problem.

Wpadnij, jeœli chcesz.

Moja matka wybuch³a praktycznie

bez powodu. Myœli, ¿e jej

nie rozumiem, a tak nie jest!

Rozmawia³aœ z ni¹ o tym?
Mo¿e powinnaœ spróbowaæ,

czasami to pomaga.

Z moj¹ mam¹ nie

jest ³atwo rozmawiaæ.

Jest taka wra¿liwa!



-21-

Kiedy mam problem z tat¹ lub kiedy sprawy nie uk³adaj¹ siê

dobrze, próbujê uciec i zapomnieæ o tym co siê dzieje.

Staram siê odprê¿yæ, je¿d¿ê na przyk³ad na ³y¿worolkach,

a czasem zostajê po prostu w swoim pokoju. Staram siê

przeczekaæ i wychodzê, gdy wszystko siê uspokoi. Dziêki

temu unikam konfliktów.

Otrzyma³em mnóstwo informacji o SM, trochê póŸno, ale

jednak. To bardzo pomog³o. Najwa¿niejsze, ¿e rodzice

nie ukrywaj¹, co siê dzieje i przez to dzieci maj¹ czas

przystosowaæ siê do zmian, zanim one nast¹pi¹.

Kiedy mam pytania, zadajê je bezpoœrednio tacie. Mama ma

tak¿e informacje o SM, które otrzyma³a od Polskiego

Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego. Tego, co wiem o SM,

dowiedzia³am siê stopniowo, ¿yj¹c obok taty i rozmawiaj¹c

z nim. Uczestniczy³am w zajêciach organizowanych przez

Towarzystwo i tam otrzyma³am wiadomoœci, które m³odzi

ludzie powinni, moim zdaniem, mieæ. Uwa¿am, ¿e bardzo

wa¿ne jest informowanie m³odych ludzi o SM, by pomóc

im zrozumieæ, przez co przechodz¹ ich rodzice z SM.

Wspaniale by³o spotkaæ inne dzieci, które maj¹ rodzica z SM.

Mogê siê zwierzyæ moim przyjacio³om i mówiê mamie, ¿e

mo¿e ze mn¹ rozmawiaæ o wszystkim. Pomog³o mi te¿,

¿e gdy ostatnio posz³a do szpitala, czêsto

j¹ odwiedzaliœmy. Czêsto j¹ widywa³am, wiêc nie by³o tak Ÿle.

Wiemy, ¿e nie bêdzie to trwa³o d³ugo i mówimy sobie, ¿e jej

stan siê poprawi i to nam pomaga.

Bardzo mi pomog³a rozmowa o SM z moimi rodzicami,

s¹ bardzo otwarci.

W zesz³ym roku przygotowa³em ustn¹ prezentacjê

na temat SM. Wiem du¿o o tej chorobie.

Leszek, 14 lat

Lidia, 17 lat

Izabela, 18 lat

Joanna, 13 lat

Julia, 13 lat

Jacek, 15 lat

Leszek, 14 lat

Lidia, 17 lat

Izabela, 18 lat

Joanna, 13 lat

Julia, 13 lat

Jacek, 15 lat

ojca czy matki. Wa¿ne jest, by znaleŸæ równowa-

gê miêdzy twoimi potrzebami a potrzebami two-

jej rodziny. Spêdzaj czas na zajêciach, które

lubisz. Mog¹ one s³u¿yæ jako wentyl bezpieczeñ-

stwa dla emocji, które prze¿ywasz.

Utrzymaæ
równowagê

Twoje ¿ycie nie powinno sku-

piaæ siê tylko wokó³ choroby
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Co nastolatkom pomaga
sobie radzic z choroba
- glos rodzicow' '

'

Najbardziej jej pomog³y spotkania podczas rodzinnych

imprez z innymi nastolatkami, którzy maj¹ rodzica z SM.

Zda³a sobie sprawê, ¿e nie jest jedyn¹ osob¹, która ¿yje

z matk¹ czy ojcem chorym na SM i poczu³a siê

szczêœliwa, ¿e choroba mnie dotknê³a.

Porozumiewanie siê jest wa¿ne. Mówimy sobie i t³umaczymy,

co w danym dniu czujemy, mamy te¿ pozytywne nastawienie

do przysz³oœci.

Pomaga im, jeœli informuje siê ich o SM, nie ukrywa faktów

lub postêpu choroby.

prawie

Rodzic z SM

Rodzic z SM

Rodzic z SM

Rodzic z SM

Rodzic z SM

Rodzic z SM

Powinniœmy otwarcie rozmawiaæ z naszymi dzieæmi o SM

i nie dramatyzowaæ sytuacji.

Nadal wychodzê z przyjació³mi potañczyæ czy do kina.

¯ycie toczy siê dalej.

Malujê, rysujê i s³ucham muzyki. To pomaga mi siê odprê¿yæ.

Du¿o czytam i uprawiam ró¿ne sporty. Jestem bardzo

aktywna. Gram w teatrze i staram siê rozwijaæ ró¿ne strony

mojej osobowoœci. Korzystam z ¿ycia. Po tym, co przydarzy³o

siê mojemu tacie, zda³am sobie sprawê, ¿e nigdy nie

wiadomo, co przyniesie przysz³oœæ. Nie zawsze zdajê sobie

sprawê z tego, jak du¿o mam szczêœcia, ¿e jestem zdrowa.

W szkole te¿ siê dobrze uk³ada.

Rodzic z SM

Anna, 17 lat

Karolina, 15 lat

Lidia, 17 lat

Rodzic z SM

Anna, 17 lat

Karolina, 15 lat

Lidia, 17 lat

?
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Bardzo lubiê chodziæ do kina, s³uchaæ muzyki i chodziæ

na dyskoteki. Spêdzam du¿o czasu z przyjació³mi i rodzin¹,

ale lubiê te¿ spêdzaæ czas samotnie. Lubiê te ciche chwile.

Szko³a i praca s¹ wa¿ne, ale nie a¿ tak, jak rodzina.

Mam dorywcz¹ pracê w restauracji. Dziêki temu mam

trochê pieniêdzy na wyjœcia i ¿eby kupiæ sobie ubrania,

które mi siê podobaj¹. Od kiedy mama nie pracuje, mamy

mniej pieniêdzy.

Zg³osi³am siê jako wolontariusz do PTSR. W tamtym roku

uczestniczy³am w zawodach czytelniczych w szkole.

Zebra³am najwiêcej pieniêdzy. To jest sposób, w jaki staram

siê pomóc mamie poczuæ siê lepiej.

Jacek, 15 lat

Natalia, 16 lat

Patryk, 16 lat

Joanna, 13 lat

Jacek, 15 lat

Natalia, 16 lat

Patryk, 16 lat

Joanna, 13 lat

Mo¿esz zatrudniæ siê do-

rywczo, wyrwaæ siê z do-

Utrzymaæ
równowagê

mu i na chwilê zapomnieæ o SM. Praca wo-

lontariusza mo¿e pomóc ci znaleŸæ póŸniej

sta³¹ pracê. Skorzysta na tym równie¿ two-

ja samoocena, a poza tym zdobêdziesz war-

toœciowe doœwiadczenie.

Mo¿esz podzieliæ siê wie-

loma uczuciami, pomys-

Moje stosunki

z przyjació³mi

³ami i rozwi¹zaniami z innymi m³odymi

ludŸmi, którzy, tak jak ty, maj¹ rodzica

chorego na SM. Mo¿ecie zapewniaæ sobie

wsparcie i dodawaæ otuchy. Ty tak¿e mo-

¿esz wspieraæ inne osoby w grupie. Nie-

które z zajêæ organizowanych przez Pol-

skie Towarzystwo Stwardnienia Rozsia-

nego promuj¹ tego typu spotkania. Do-

wiedz siê wiêcej w swoim lokalnym od-

dziale. Pamiêtaj, ¿e mimo, ¿e jesteœ indy-

widualnoœci¹, nie jesteœ jedyn¹ osob¹

w podobnej sytuacji.

Co pomaga

Ci radziæ

sobie z SM?
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Szczesliwe chwile'
'

Najszczêœliwsze chwile, które spêdzamy z tat¹ to

z pewnoœci¹ lato, gdy razem zajmujemy siê ogrodem.

Bardzo to lubiê.

Spêdzamy z ojcem ca³kiem sporo szczêœliwych chwil.

Bardzo lubiê ³owiæ z nim ryby.

Zabawnie jest rozmawiaæ z nim o polowaniu,

bo siê zgadzamy i nadajemy na tych samych falach.

Przyjemnie jest, gdy bawimy siê przy basenie.

Kiedy mama i ja wychodzimy do restauracji coœ zjeœæ.

Natalia, 16 lat

Aleksander, 17 lat

Karol, 16 lat

Karolina, 15 lat

Julia, 13 lat

Natalia, 16 lat

Aleksander, 17 lat

Karol, 16 lat

Karolina, 15 lat

Julia, 13 lat

Codziennie, kiedy wstajê i widzê, ¿e ona czuje siê dobrze.

Fajnie jest, kiedy spotykamy siê razem na rodzinnym

obiedzie. Lubimy graæ w karty i gry planszowe, czasem

dla zabawy trochê oszukujemy.

Ca³a nasza rodzina du¿o siê œmieje. Wszystko robimy razem.

Chodzimy do kina, na zakupy i mamy mnóstwo frajdy.

Mo¿e to siê wydaæ dziwne, ale choroba mia³a pozytywny

wp³yw na nas. Mama bardziej dba teraz o swoje zdrowie.

Uœwiadomi³a sobie, ¿e jej stan zdrowia mo¿e siê nagle

pogorszyæ i nie mo¿na przewidzieæ kiedy. Korzysta wiêc

z chwili obecnej i ja robiê to samo. Wolê w pe³ni prze¿yæ

ka¿dy kolejny dzieñ, to znaczy nie martwiæ siê o przysz³oœæ,

byæ naprawdê szczêœliwa i cieszyæ siê prostymi rzeczami,

poniewa¿ nigdy nie wiadomo, co ciê spotka w przysz³oœci.

Dbamy o siebie nawzajem.

Lubiê graæ w szachy i s³uchaæ z ojcem jazzu.

On jest prawdziwym fanatykiem!

Jan, 17 lat

Joanna, 13 lat

Jacek, 15 lat

Bianka, 19 lat

Leszek, 14 lat

Jan, 17 lat

Joanna, 13 lat

Jacek, 15 lat

Bianka, 19 lat

Leszek, 14 lat

Hej, nie oszukuj.
Widzia³am to!

Wa¿ne jest, by cieszyæ

siê szczêœliwymi chwi-

lami z rodzin¹. Mimo,

Szczêœliwe
chwile

¿e zajêcia siê zmieni³y, ci¹gle jest wiele

przyjemnych rzeczy, które mo¿ecie razem

robiæ. Potrzebujesz tylko trochê wyobraŸ-

ni i dobrego planowania. To, ¿e zachowu-

jesz dobry humor i ¿e nie stracisz ducha

mo¿e ci bardzo pomóc byæ szczêœliw¹

osob¹.



-25-

Rodzice opowiadaja
o szczesliwych chwilach''

'

Rodzenstwo opowiada
o szczesliwych chwilach

'
'

'

Nasze najszczêœliwsze chwile s¹ wtedy, gdy wychodzimy

do ogrodu i sadzimy kwiaty.

Nie pracujê, wiêc mam czas przygotowywaæ ulubione

potrawy dzieci.

Od kiedy nie pracujê, jestem bardziej odprê¿ona i mam

wiêcej czasu na rozmowê. Ona lubi, gdy jestem w domu,

kiedy wraca ze szko³y.

Kiedy jestem na zwolnieniu lekarskim mam dla niego wiêcej

czasu. Mo¿emy pop³ywaæ w rodzinnym basenie, wybraæ

dobry film i wspólnie go ogl¹daæ.

Rodzic z SM

Rodzic z SM

Rodzic z SM

Rodzic z SM

Rodzic z SM

Rodzic z SM

Rodzic z SM

Rodzic z SM

Jest ich wiele. Gdy wychodzimy z domu, mamy mnóstwo

zabawy.

Mamy mnóstwo zabawy w czasie posi³ków. Opowiadamy

kawa³y i œmiejemy siê.

Byliœmy na nartach, a tato przewróci³ siê i zjecha³ plecach

w dó³.

M³odsza siostra

Starszy brat

Starsza siostra

M³odsza siostra

Starszy brat

Starsza siostra

Jakie s¹

szczêœliwe

chwile, które

pamiêtasz?
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Gdybym mogl cos zmienic' ' ...'

Gdybym mog³a coœ zmieniæ w moim ¿yciu, z pewnoœci¹

zmieni³abym chorobê taty. Chcia³abym, ¿eby móg³ chodziæ

i robiæ to, co inni ludzie. Chcia³abym tak¿e, ¿eby inne

nastolatki, które s¹ w podobnej sytuacji, nie traci³y nadziei.

Chcia³abym, ¿eby wiêcej rozmawia³y i mówi³y bardziej

otwarcie o swoich niepokojach i nadziejach.

Chcia³bym zmieniæ z³y nastrój mojego taty, ¿eby tak bardzo

nie narzeka³.

Chcia³abym, ¿eby moja mama poczu³a siê lepiej, mog³a

chodziæ i spêdzaæ ze mn¹ czas jak dawniej.

Chcia³bym, ¿eby mama poczu³a siê lepiej.

Nic ponad to, ¿eby mama nie mia³a wiêcej zaostrzeñ.

Chcia³bym byæ bardziej cierpliwy.

Chcia³bym, ¿eby mama nigdy nie zachorowa³a i ¿eby jej stan

siê poprawi³.

Chcia³abym mieæ wiêcej pieniêdzy. Tato móg³by wtedy

mieszkaæ w ³adnym domu, specjalnie dla niego

przystosowanym. Obecnie dom opieki kosztuje nas

tak du¿o, ¿e niewiele zostaje na koniec miesi¹ca.

Natalia, 16 lat

Aleksander, 17 lat

Karolina, 15 lat

Jan, 17 lat

Julia, 13 lat

Miko³aj, 18 lat

Patryk, 16 lat

Lidia, 17 lat

Natalia, 16 lat

Aleksander, 17 lat

Karolina, 15 lat

Jan, 17 lat

Julia, 13 lat

Miko³aj, 18 lat

Patryk, 16 lat

Lidia, 17 lat

Chcia³bym, ¿eby stan ojca siê poprawi³, ale nie wiem,

jak w inny sposób mia³bym zmieniæ swoje ¿ycie.

Chcia³bym mieæ tyle pieniêdzy, ¿ebym móg³ rozpieszczaæ

mamê i tatê. Tyle dla mnie zrobili...

Jacek, 15 lat

£ukasz, 18 lat

Jacek, 15 lat

£ukasz, 18 lat

Jakie s¹

Twoje

nadzieje?
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Jakie s¹

Twoje

pragnienia?

Zyczenia rodzicow'
.

Chcia³abym, ¿eby docenia³a ka¿dy moment, cieszy³a siê

przyjemnoœciami ¿ycia, ¿y³a intensywnie i by³a szczêœliwa

we wszystkich swoich wyzwaniach. Bardzo j¹ kocham.

Mam nadzieje, ¿e poprzez to doœwiadczenie mój syn nauczy

siê szanowaæ najs³absze jednostki spo³eczeñstwa

i pomagaæ im.

Mam nadziejê, ¿e to, przez co przechodzê, bêdzie dla niej

Ÿród³em natchnienia i pozwoli jej spokojnie zmierzyæ siê

z trudnoœciami, które napotka w ¿yciu.

Mam nadziejê, ¿e zaakceptuje siebie tak¹, jak¹ jest.

Mam tak¿e nadziejê, ¿e choroba ojca pomo¿e jej otwieraæ

swoje serce dla innych i inaczej spojrzeæ na ¿ycie. Moje

oczekiwania w stosunku do niej s¹ takie same, jak innych

matek, z wyj¹tkiem tego, ¿e czasem chcia³abym polegaæ

na niej bez potrzeby wyjaœniania, dlaczego. Ona rozumie

lub „prawie” rozumie, czym na co dzieñ ¿yjê. To rozs¹dne

oczekiwanie czy marzenie?

Mam nadziejê, ¿e rozkwitn¹ i stan¹ siê niezale¿ni, i ¿e bêd¹

siê przyk³adaæ na studiach i dobrze siê bawiæ w wolnych

chwilach.

Mam nadziejê, ¿e wszystko zostanie tak jak dot¹d.

Chcia³bym, ¿eby mia³a bardziej pozytywny stosunek

i empatiê wobec ludzi oraz ¿eby dalej anga¿owa³a siê

w zajêcia poza domem. Mam nadziejê, ¿e bêdzie szczêœliwa

i ¿e czêœciej bêdzie rozmawiaæ, kiedy poczuje siê smutna

lub zmartwiona.

Rodzic z SM

Rodzic z SM

Rodzic z SM

Rodzic z SM

Rodzic niechoruj¹cy na SM

Rodzic niechoruj¹cy na SM

Rodzic z SM

Rodzic z SM

Rodzic z SM

Rodzic z SM

Rodzic z SM

Rodzic niechoruj¹cy na SM

Rodzic niechoruj¹cy na SM

Rodzic z SM

Chcia³bym, ¿eby mimo wszystko ¿y³a pe³ni¹ ¿ycia.

¯ycie jest wspania³e, wszystko zale¿y od tego jak

patrzysz na szklankê: jest do po³owy pe³na lub

w po³owie pusta.

W szczególnoœci nie powinnaœ zapominaæ, ¿e jesteœ

otoczona przez wielu ludzi, którzy ciê kochaj¹,

mo¿esz zawsze na nich liczyæ. Z pewnoœci¹ wiesz,

o kim mówiê.

Rodzic niechoruj¹cy na SM

Rodzic z SM

Ciotka

Rodzic niechoruj¹cy na SM

Rodzic z SM

Ciotka
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Jak widze przyszlosc
'

' '

Co pomaga

Ci radziæ

sobie z SM?

Chcia³abym zostaæ weterynarzem i myœlê, ¿e stan mojej

mamy siê poprawi.

Bêdê robi³ karierê, opuszczê dom i ¿y³ w³asnym ¿yciem.

Nie mogê czekaæ, a¿ znajd¹ lekarstwo.

PóŸniej, kiedy skoñczê edukacjê, bêdê pracowa³ i bêdê mia³

rodzinê. Byæ mo¿e tato bêdzie siedzia³ na wózku, ale ca³ym

sercem pragnê, by wczeœniej wynaleziono lekarstwo, które

wyleczy tê chorobê lub j¹ zatrzyma.

Nasza przysz³oœæ bêdzie taka, jak ka¿dej innej rodziny.

Bêdziemy zwyk³¹ rodzin¹. Ktoœ mo¿e zachorowaæ

lub choroba siê pogorszy. To tak, jak w ka¿dej rodzinie,

ktoœ mo¿e nagle zachorowaæ. ¯yjê wiêc z dnia na dzieñ.

W przysz³ym roku zamierzam zaanga¿owaæ siê w pracê

spo³eczn¹ na uniwersytecie. Po tym, co przechodzê, myœlê,

¿e jestem w stanie pomagaæ innym przezwyciê¿aæ ¿yciowe

przeszkody.

Karolina, 15 lat

Patryk, 16 lat

Jacek, 15 lat

Aleksander, 17 lat

Lidia, 17 lat

Karolina, 15 lat

Patryk, 16 lat

Jacek, 15 lat

Aleksander, 17 lat

Lidia, 17 lat

Chcia³bym zostaæ aktorem, dobrze siê bawiæ i zarabiaæ

du¿o pieniêdzy. Myœlê, ¿e trudno mi bêdzie póŸniej opuœciæ

tatê i mamê. Mój tato bêdzie starszy i trudniej mu bêdzie

opiekowaæ siê mam¹. Mam nadziejê, ¿e wynajd¹ lekarstwo.

Myœlê, ¿e przysz³oœæ wygl¹da ca³kiem dobrze. Chcia³abym

zostaæ psychologiem, mieæ w³asne mieszkanie i odnieœæ

w ¿yciu sukces.

Nie myœlê zbyt du¿o o przysz³oœci. Cieszê siê ¿yciem z dnia

na dzieñ.

Martwiê siê o swoich rodziców, poniewa¿ nie wiem,

kto bêdzie siê opiekowa³ moim tat¹, kiedy opuœcimy dom,

a mama nie jest ju¿ w stanie opiekowaæ siê nim.

Jestem przera¿ona. Nied³ugo wszyscy opuœcimy dom i moi

rodzice nie bêd¹ mieli ju¿ tyle pomocy w pracach domowych.

Martwiê siê o przysz³oœæ: o zdrowie taty, fizyczne

i emocjonalne. Martwiê siê tak¿e o zwi¹zek moich rodziców.

Daniel, 12 lat

Natalia, 16 lat

Anna, 17 lat

Izabela, 18 lat

Bianka, 19 lat

Daniel, 12 lat

Natalia, 16 lat

Anna, 17 lat

Izabela, 18 lat

Bianka, 19 lat

Twoja
przysz³oœæ

studiowanie na uniwersytecie, kariera, za³o-

¿enie rodziny itp. Przedyskutuj swoje plany

z rodzicami i innymi doros³ymi osobami,

którym ufasz. Mo¿e znajdziesz sposób na

przezwyciê¿enie przeszkód stoj¹cych na

twojej drodze do spe³nienia marzeñ.

Mo¿esz mieæ wiele planów

na przysz³oœæ, takich jak:

?l
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Podsumowanie

Twoje

przes³anie

dla innych

Po
mocna d³oñ mo¿e zmieniæ bardzo du¿o!Po
mocna d³oñ mo¿e zmieniæ bardzo du¿o!

Nigdy nie nale¿y traciæ nadziei. Musisz byæ pewny siebie,

uœmiechaæ siê, podkreœlaæ swoje zalety i wype³niæ swoje

serce nadziej¹.

Kiedy zamykaj¹ siê jedne drzwi, drugie siê otwieraj¹.

Musisz próbowaæ, ca³y czas próbowaæ.

Ka¿dy mo¿e zachorowaæ na tê chorobê, wiêc jeœli znasz

kogoœ, kto jest chory na SM, pomó¿ mu i wys³uchaj go.

Mo¿esz mu tak¿e zasugerowaæ, by zadzwoni³ do PTSR.

Czasem matki mówi¹, ¿e dzieci s¹ ich najwiêkszym

na œwiecie skarbem. Dla mnie, mama jest najcenniejszym,

co mam. Dlatego te¿ staram siê wykorzystaæ ka¿d¹ chwilê,

któr¹ spêdzamy razem. To jest to, co siê dla nas liczy.

Anna, 17 lat

Julia, 13 lat

Jacek, 15 lat

Bianka, 19 lat

Anna, 17 lat

Julia, 13 lat

Jacek, 15 lat

Bianka, 19 lat

Musisz mieæ informacje, by pomagaæ innym. Jeœli kolega

ze szko³y powie mi „Mój ojciec ma stwardnienie rozsiane”,

pierwsz¹ rzecz¹, któr¹ zrobiê, to opowiem mu o moich

doœwiadczeniach. Mój tato nie jest w du¿ym stopniu

dotkniêty t¹ chorob¹ i to mo¿e byæ pocieszeniem.

Jeœli jego ojciec musia³by usi¹œæ na wózku, powiedzia³bym,

¿e jego stan siê mo¿e poprawiæ, mo¿e mieæ remisjê.

To jest tylko nasilenie i mo¿e poczuæ siê lepiej, poniewa¿

choroba bardzo siê zmienia.

Aleksander, 17 latAleksander, 17 lat
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Informacje na temat
stwardnienia rozsianego (SM)

Co to jest SM?

Co sie dzieje, gdy choroba
atakuje osrodkowy uklad
nerwowy?

' '

SM to choroba, która dotyczy mózgu i rdzenia krêgowego

(oœrodkowy uk³ad nerwowy).

Mózg jest jak komputer, który wysy³a informacje do cia³a,

co ma robiæ. Rdzeñ krêgowy przypomina gruby zwój

przewodów po³¹czonych z mózgiem. Informacje z mózgu

s¹ przekazywane wzd³u¿ rdzenia krêgowego do nerwów

i miêœni w ca³ym ciele.

Z niewiadomego powodu u osoby z SM os³onka (mielina),

która otacza nerwy, jest niszczona i to powoduje

problemy.

Tkanka bliznowata (stwardnienie) mieliny mo¿e

zablokowaæ lub zwolniæ przekazywanie informacji wzd³u¿

nerwów. Kiedy wiêc mózg mówi rêce, by macha³a,

informacja nie jest jasna lub mo¿e w ogóle nie dotrzeæ

do ramienia.

1.

2.

1.

2.

nerw mielina

blizna

nerw mielina

blizna

mózg

rdzeñ
krêgowy

nerwy

mózg

rdzeñ
krêgowy

nerwy
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Typy SMJaka jest przyczyna SM?

Kto moze zachorowac na SM?'.

Objawy SM

Przyczyny SM nie s¹ znane, niemniej wiadomo, ¿e:

nie jest to choroba psychiczna

nie jest zaraŸliwa

nie jest œmiertelna

nie dziedziczy siê bezpoœrednio, choæ badania wykazuj¹

genetyczne predyspozycje.

SM jest rozpoznawane przede wszystkim u doros³ych

w wieku od 20 do 40 lat

Prawie dwukrotnie czêœciej choruj¹ kobiety ni¿ mê¿czyŸni

Czêstsze jest u osób ¿yj¹cych dalej od równika

Objawy mog¹ siê bardzo ró¿niæ u ró¿nych osób i mog¹ byæ

te¿ ró¿ne u tej samej osoby w ró¿nym czasie. S¹ te¿ ró¿ne

pod wzglêdem stopnia nasilenia i czasu trwania.

Mog¹ do nich nale¿eæ:

skrajne zmêczenie

zdrêtwienie i uczucie k³ucia

problemy z oczami i mow¹

utarta koordynacji i równowagi

s³aba kontrola pêcherza i pracy jelit

os³abienie lub pora¿enie ka¿dej czêœci cia³a.

Pamiêtaj, ¿e wiêkszoœæ ludzi nie ma jednoczeœnie wszystkich

tych objawów.

Pamiêtaj, ¿e wiêkszoœæ ludzi nie ma jednoczeœnie wszystkich

tych objawów.

S¹ cztery typy SM:

1.

charakteryzuje siê wyraŸnymi atakami (gdy pojawiaj¹ siê

objawy lub kiedy ulegaj¹ one pogorszeniu), po których

nastêpuj¹ okresy remisji (gdy objawy ustêpuj¹ lub nie s¹

tak ostre).

2. zaczyna siê

jako postaæ z rzutami i remisjami, póŸniej choroba

w ró¿nym tempie postêpuje, ale mog¹ te¿ wystêpowaæ

rzuty i mniejsze remisje.

3.

charakteryzuje siê postêpuj¹cym przebiegiem

od pocz¹tku, zwykle bez remisji lub stabilnego okresu.

Jednak czêœæ chorych mo¿e mieæ przejœciow¹, niewielk¹

poprawê.

4.

charakteryzuje siê postêpuj¹cym przebiegiem od pocz¹tku

z ostrymi rzutami. Miêdzy rzutami SM nie przestaje

postêpowaæ. Nie ma tak naprawdê stabilnego okresu.

SM jest chorob¹ nieprzewidywaln¹, nie mo¿emy przewidzieæ

jej objawów i przebiegu. To jest czêsto rzecz najtrudniejsza

do zaakceptowania. ¯ycie z dnia na dzieñ jest najlepszym

sposobem na radzenie sobie z t¹ chorob¹.

Dziêki nowym wynikom badañ jest obecnie dostêpnych kilka

leków dla chorych na SM. Mog¹ one spowolniæ postêp

choroby lub z³agodziæ objawy. Obecnie trzy na cztery osoby

z SM prowadz¹ aktywne ¿ycie wiele lat po ustaleniu diagnozy.

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego zbiera

informacje nad badaniami dotycz¹cymi wynalezienia sposobu

na wyleczenie tej choroby.

Stwardnienie rozsiane z rzutami i remisjami

Stwardnienie rozsiane wtórnie postêpuj¹ce

Stwardnienie rozsiane pierwotnie postêpuj¹ce

Stwardnienie rozsiane postêpuj¹co-rzutowe

Stwardnienie rozsiane z rzutami i remisjami

Stwardnienie rozsiane wtórnie postêpuj¹ce

Stwardnienie rozsiane pierwotnie postêpuj¹ce

Stwardnienie rozsiane postêpuj¹co-rzutowe
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' '
'

Dostepne zrodla
Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego wydaje wiele broszur na temat SM,

niektóre z nich s¹ dostêpne za darmo.

Pomysly, ktore mozesz
zrealizowac:'

.'

Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego

- stwórz kola¿ z rysunków z tej ksi¹¿ki;

- zrób film na temat SM;

- odwiedzaj strony internetowe na temat SM;

- napisz artyku³;

- spotykaj siê z innymi nastolatkami, którzy maj¹ rodzica

z SM, na przyk³ad na zajêciach organizowanych przez PTSR;

- pisz e-maile lub listy do rówieœników, których mama

lub tato jest chory na SM;

- przygotuj pracê lub prezentacjê do szko³y na temat SM;

- improwizuj z innymi nastolatkami sytuacje, które SM mo¿e

powodowaæ;

- bierz udzia³ w imprezach charytatywnych PTSR

lub zorganizuj j¹ z przyjació³mi.

Jeœli chcesz zorganizowaæ te zajêcia, mo¿esz skontaktowaæ

siê z najbli¿szym oddzia³em PTSR. Adres i numer telefonu

otrzymasz dzwoni¹c pod numer 0 801 313 333.

Jeœli chcesz zorganizowaæ te zajêcia, mo¿esz skontaktowaæ

siê z najbli¿szym oddzia³em PTSR. Adres i numer telefonu

otrzymasz dzwoni¹c pod numer 0 801 313 333.

W miejscu, gdzie mieszkasz, mo¿e znajdowaæ siê lokalny

oddzia³ PTSR, do którego mo¿esz zadzwoniæ, by uzyskaæ

wiêcej informacji na temat SM i dostêpnych us³ug takich, jak:

- najœwie¿sze informacje na temat SM;

- grupy wsparcia dla osób z SM i ich rodzin;

- dy¿ury, jeœli potrzebujesz z kimœ porozmawiaæ;

- spotkania rodzinne, na których mo¿esz zdobyæ wiêcej

informacji na temat SM i spotkaæ innych nastolatków

¿yj¹cych w rodzinie, w której jeden z rodziców jest

chory na SM;

- informacje na temat imprez charytatywnych.

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego

prowadzi te¿

Zadzwoñ! Infolinia o SM: 0 801 313 333.

Napisz maila na adres: cism@ptsr.org.pl i zapytaj,

a przeœlemy ci informacje.

Centrum Informacyjne SM.

W CISM mo¿esz uzyskaæ informacje o chorobie

i aktualnym stanie badañ, zamówisz broszury

i poradniki, zasiêgniesz porady psychologa,

prawnika, nawi¹¿esz kontakt z innymi, których

rodzice maj¹ SM. CISM wska¿e te¿, gdzie znajduje

siê najbli¿szy oddzia³ Towarzystwa.

Po³¹czenie p³atne jak za rozmowê lokaln¹

OdwiedŸ nasz¹ stronê internetow¹

http://www.ptsr.org.pl

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego

prowadzi te¿

Zadzwoñ! Infolinia o SM: 0 801 313 333.

Napisz maila na adres: cism@ptsr.org.pl i zapytaj,

a przeœlemy ci informacje.

Centrum Informacyjne SM.

OdwiedŸ nasz¹ stronê internetow¹

http://www.ptsr.org.pl



Praca ojca:

Praca matki:

Pogotowie:

Szpital:

Inne wa¿ne numery:

Praca ojca:

Praca matki:

Pogotowie:

Szpital:

Inne wa¿ne numery:

Lekarz:

Osoba nr 1:

Osoba nr 2:

Centrala:

Lekarz:

Osoba nr 1:

Osoba nr 2:

Centrala:

Ksiazka adresowa
'

.

Zapisz telefony poznanych rówieœników, których jeden z rodziców ma stwardnienie rozsiane.Zapisz telefony poznanych rówieœników, których jeden z rodziców ma stwardnienie rozsiane.

Imiê Adres

W RAZIE NAG£EGO ZDARZENIA




