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,Zachowaj rownowagé” jest zbiorem zwierzefi 0sob dorastajicych

z rodzicem cierpi*cym na stwardnienie rozsiane (Sclerosis Multiplex - SM).
Nastolatki opowiadaj* 0 swoich uczuciach i doewiadczeniach zwitzanych

Z ¢yciem w rodzinie z SM. Zwierzenia zosta®y zebrane podczas dyskusji

i pisemnych warsztatow organizowanych przez Towarzystwo Stwardnienia
Rozsianego (MS Society), a tak;e poprzez ankiety rozes®ane do rodzin
majtcych nastoletnie dzieci. Dwadzieecioro nastolatkow, ich rodziny

I przyjaciele uczestniczy®o w tym projekcie. Ich historie mowit

0 przystosowaniu sié, a czasami unikalnej adaptacji do zmian w ;yciu,
wywo3anych przez stwardnienie rozsiane.

Ta ksitika zosta®a napisana, by pomdc dorastajcym dzieciom zrozumies
ich uczucia zwitzane ze stwardnieniem rozsianym. Mo¢e tak;e su;y&

jako narzédzie komunikacji miédzy rodzicami i nastolatkami lub jako
motywy przewodnie dyskusji grupowych. Zawiera tak;e niektore informacje
na temat stwardnienia rozsianego oraz propozycje zajéz z nastolatkami.
Ksilika mo¢e by pomocna innym cz3onkom rodziny, krewnym, przyjacio’om,
nauczycielom i ka;,demu, kto chcia®by lepiej zrozumiez miodych ludzi
dorastajtcych z rodzicem chorym na stwardnienie rozsiane.

Dziékujemy

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 s%w na temat tej ksiZ;ki

,Zachowaj rownowagé” skada sié z osobistych historii nastolatkow, takich jak Ty,
ktorzy ¢yj* w rodzinie, w ktorej jeden z rodzicow jest chory na stwardnienie rozsiane (SM).

Dziel*c sié swoimi przemyeleniami, od pierwszej reakcji na diagnozé do sposobu,

w jaki SM zmieni®o ich ¢ycie, nastolatki opowiadaj® nam o swoich uczuciach, zmartwieniach
I nadziejach, a tak;e jak radz sobie z chorob® rodzica. Czasami rodzice, bracia, siostry

| przyjaciele dziel sié swoimi uczuciami zwitzanymi z SM.

Przy kagdym poruszanym temacie zadajemy pytanie, ktore pomo;e Ci okrecliz uczucia
zwitzane z SM. Jednoczeenie, praktyczne rady, jak radziz sobie z SM, mogna znaleV
przy rysunku ko®a ratunkowego. Na koficu ksi¢ki znajduj* sié informacje na temat SM
I przewodnik po materia®ach z Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego.
Ksiliké zamyka strona adresowa, na ktorej mogna zapisaz imiona i adresy nowych
przyjacié® poznanych w czasie zajéz organizowanych przez Towarzystwo SM.

Mamy nadzieje, ¢e dziéki lekturze dogwiadczefi innych méodych ludzi lepiej zrozumiesz,
Co dzieje sié w twoim ¢yciu. Pamiétaj, ¢e zmiany, jakie niesie ze sobt SM,
mog? tak;e daz Ci szansé rozwoju 0SobowoeCi.

Powodzenia i radotci podczas czytania!

Monique Devine, M. Ps.
Psycholog

Uwaga
Przedstawiliemy imiona i wiek nastolatkow wystépujtcych w tej ksit¢ce, by czytelnicy mogli
lepiej identyfikowaz sié ze swoimi rowieenikami.



Kiedy dowiedziatem sie o diagnozie...

Mia’em 9 lat, kiedy moja mama zachorowa?a. Nikt mi nie
powiedzia® na co. Widzia%em, ;€ nie czu®a sié dobrze. Mia®em
dugo pytaii i zastanawia’em sié, czy bédzie chora,
czy bédzie gorzej. Byem naprawdé przeragony.

fukasz, 18 lat

Mia%am 8 lat, kiedy mi powiedzieli, ;e mama jest chora.
Obawiasam sié, ¢e to zaraYliwe i ;¢ ja te; zachorujé.
Julia, 13 lat

Mia%em 11 lat. Powiedzia®a mi, ;e ma SM, a ja zastanawia®em
Sié, czy umrze, czy bédzie ca’kowicie od nas uzalegniona.
Jan, 17 lat

Kiedy sié dowiedzia®am, ;e mama ma SM, moj* pierwszt
reakcj by3 p*acz, poniewa;, mama p*aka’a, a tata miad szy
w oczach. Ale nie zdawa3am sobie sprawy, co to naprawdé
oznaczalo.

Izabela, 18 lat

Zadawa’em sobie dwa pytania, gdy mama zachorowa’a
na SM: ,czy ona umrze?” i czy ja te;, zachorujé?” Teraz,
kiedy wiem, ¢e nie mo¢e z tego powodu umrzez, czujé sié
du;o lepiej. Ale czasami, gdy biegné i bol* mnie nogi, myelé,
¢e ja te; mam SM.

Daniel, 12 lat

Dowiedzia’em sié, ;e moj tato ma SM, kiedy mia’em 12 lat.
Powiedzia® nam, kiedy przechodzi® pierwsze leczenie
kortyzonem. Wyjaeni® nam, co to za choroba. Najhardziej
zastanawia’em sié nad jedn® rzecz?: czy to jest dziedziczne.
Jacek, 15 lat

By3am w gimnazjum i mia®am 13 lat, kiedy dowiedzia®am Sié,
¢e ojciec ma SM. Dla kogoe, kto mnie nie zna, moja reakcja
mo¢e wydawag sié zimna. Ale w erodku czu®am sié cadkowicie
bezradna, przygnébiona i naprawdé zmartwiona.
Nie wiedzia®am, do kogo sié zwrdciz. Moi rodzice byli
naprawdé zmartwieni, wiéc trzyma3am wszystko wewntrz,
by ich dodatkowo nie obci®;a. Przez 2 lata nie chcia®am
z nikim o tym rozmawiaz. P6Yniej mama zaproponowasa,
bym zasiégné®a porady. To naprawdé pozwoli*o mi
rozwitzag problemy.

Anna, 17 lat

Kiedy sié dowiedzia®em, czu®em sié naprawdé dziwnie.
Nie wiedzia’em, jak zareagowaz. By3em sfrustrowany,
zmartwiony, % i naprawdé zagubiony. Czu*em wewntrz
wszystkie emocje. By%o dla mnie oczywiste, ;e mama umrze.
Za siedem, osiem miesiécy bédzie sparali;owana i mo;e
spédzi 10 czy 11 lat w szpitalu, chorujic, a poYniej umrze
I koniec, po wszystkim. Ale czas pyn23 i nic takiego sié
nie wydarzy?o, czua sié dobrze.

Piotr, 18 lat

Kiedy dowiedzia3em sié o diagnozie...

B — ,/ ‘-

od lekarza...
Mam nadziejé,
¢& wszystko jest
w porzdku. ..




Moje uczucia zwiazane z SM
| co SM zmien#o w moim zyciu

Moj tato zachorowa? na stwardnienie rozsiane mnigj wiécej

2 tygodnie po moich narodzinach. Nigdy nie widzia®em go

innego. Mia® SM, od kiedy pamiétam i nie wiem jak zmienioby

to moje ¢ycie, gdyby wczeeniej by3 zdrowy. Jego choroba

nie mia®a na mnie wp3ywu lub mia®a bardzo nieznaczny.
Leszek, 14 lat

Mia3am mniej wiécej 5 lat, kiedy sié dowiedzia’am po raz

pierwszy. Pewnego wieczoru mama przysz®a do mnie i mojej

siostry do pokoju i powiedziaa: ,,Dziewczynki, mam wam coce

do powiedzenia... mam stwardnienie rozsiane”.

Nie zwrdci®am na to szczegolnej uwagi, myelaam, ;e to coe

jak grypa. Nie rozumia®am, co SM naprawdé znaczy®o.
Emilia, 12 lat

Moja mama spokojnie powiedzia®a nam, ;e tato jest chory
I wytdumaczy®a, z czym wilse Sié jego choroba. Byliemy
bardzo zmartwieni, kiedy sié dowiedzieliemy i wszyscy
piakaliemy. To naprawdé przygnébiajice, kiedy sié
dowiadujesz, ;e ktoe, kogo kochasz, bédzie chory do kofica
¢ycia. Nie wiemy, jak bédzie sié czu® w przysz®oteci, ponieway,
SM przebiega rd; nie u rognych oséb. Zmartwieniem by3y
takge pienitdze, bo tato nie wiedzia®, jak d3ugo bédzie mog?
pracowaz.

Bianka, 19 lat

Kiedy
. dowiedziaem
sié o diagnozie
Kiedy sié dowiadujesz,
¢e twoj tato lub mama
ma SM, jest rzecz® normaln?, ;e czujesz
ro,ne emocje i masz wiele pytan.
Nie wahaj sié dowiedziez wiécej o SM
i zadawaz wszystkie pytania, ktore Cié
nurtujt. Wai;ne jest, by rozmawiaz
o swoich emocjach z rodzin lub przy-
jacié*mi. Mo¢esz zadzwoniz do Polskie-
go Towarzystwa Stwardnienia Rozsia-
nego po wiécej informacji o SM. Im
wiécej wiesz, tym swobodniej bédziesz
rozmawiaz o SM i 3atwiej bédzie Ci ¢y
obok rodzica cierpitcego na SM.
(Infolinia o SM: 0 801 313 333)

Jak
zareagowas3eg?

. - O . M ur) 727
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W3aenie sié dowiedzia3am,

e mam SMII! TR
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Co to jest SM?... Mama umrze?...
Czy bédzie powagnie chora?...
Muszé zdobyz wiécej informacji.




Co SM zmienko w moim zyciu?

Z wiekiem choroba mojego taty postépowa’a. Potrzebuje
teraz chodzika, by sié poruszaz i dom zosta® do tego
przystosowany. To mnie naprawdé smuci. Nie mam odwaygi
rozmawiag z nim o swoich problemach, bo wiem, ;e on ma
gorsze problemy, ni¢, ja. Nie winié go, przecie;, nie chcia® byz
chory. Myelé, ;e jego choroba bardziej nas do siebie zbli¢y3a.
Wolé jak jest chory, bo ma wiécej czasu dla mnie, i to jest
fajne. Gdy by? jeszcze zdrowy, nigdy go nie by3o albo by? zbyt
zajéty. Od kiedy tato zachorowa?, nasze zajécia i wyjecia
bardzo sié zmienidy. Kiedy ju, gdziee wychodzimy, to zwykle
do restauracji lub odwiedziz rodziné, ale nawet wtedy piéz
minut zajmuje mu wsiadanie do samochodu i piéz minut
wysiadanie z niego, wiéc nie wychodzimy zbyt czésto.
Natalia, 16 lat

Naprawdé trudno mi powiedziez, co sié zmieni®o,
ale wychodzimy rzadziej ni; inne rodziny. Mama ma teraz
,rzut”. Chodzi o lasce, a gdy idziemy na zakupy, usywa
wozka. Uczestniczy te; w badaniach nad nowym lekiem.
Jestem dumna z mojej matki, ale martwié sié o nit.
Czasami sié bojé, ;e upadnie i nie bédzie ju;, w stanie
sié podniecz.

Emilia, 12 lat

Moj tato robi prawie wszystko. Robi du¢,0 prac domowych,
ale ja odkurzam, bo on tego nie moge. Robi pranie i zmywa
naczynia. Martwi mnie, ;e zawsze prosi mnie o zrobienie
kawy, ponieway, kiedy on niesie filizanké nic w niej nie zostaje,
gdy jue, siada. Mogé robiz take to dla niego.

Julia, 15 lat

Moj tato nie akceptuje swojej choroby. Czuje sié
bezugyteczny i myeli, ;e jest nam niepotrzebny. Dotyka mnie
to bardziej ni;, myelaam. Jestem przez to przygnébiona.
To tak, jakby czu® sié winny, ;e nie moge ju;, pracowag
i, nie zdajLc sobie z tego sprawy, jest z% na mamé, ktdra
citgle pracuje. Powoduje to czésto napiécia w rodzinie
i to najbardziej mnie boli. Czasami nawet jestem na niego z°a,
0o mnie martwi, bo wiem, ¢ nie robi tego celowo.

zabela, 18 lat

M0j tato jest na emeryturze, wiéc ma wiécej czasu dla mnie.
W weekend mamy wspolne zajécia. Nie zamieni*bym go na
kogoe innego. Lubié go takim, jakim jest. Nic sié dla mnie nie
zmieni®o. Naprawdé |ubié z nim rozmawiaz.

Leszek, 14 lat

Czasami zajécia sié zmieniaj?t...

Tak, to by3a
zabawa!

Pamiétasz,
jak kiedye jeVdziligmy
pod namiot?




W naszej rodzinie wszyscy znosz* chorobé doez dobrze.
Moi rodzice wydajt sié miez dobry kontakt ze sobt. Mogé
nawet powiedziez, ;e SM ich bardziej do siebie zbli;y®o.
Chcia’bym jednak, ;eby moj ojciec mniej narzeka®, bo bywa
naprawdé marudny. Staram sié mu pomagag, kiedy mogé.
SM zmieni®o troché moje ¢ycie, choz nie tak bardzo,
poniewa,, mj ojciec bardzo dobrze radzi sobie sam. Chodzi,
pracuje i ma te same zajécia, co wczeeniej, mimo ;e prawie
cady zesz%y rok spédzi® w domu. Ojciec czuje Sié teraz
ca’kiem dobrze, SM jest obecnie w remisji. Dlatego czujé sié
mniej zaniepokojony, choz wszystko moge Sié zmieniz.
Aleksander, 17 lat

Teraz tato nie mo¢e w ogole chodziz ani samodzielnie
wstawag. Ma take olbrzymie problemy z utrzymaniem
czegokolwiek w rékach. Kolejne zaostrzenie. Ostatnio by?
dwukrotnie w szpitalu, za ka;,dym razem przez miesi‘c.
Mimo tego wszystkiego, jestem z niego dumna i myelé,
¢e jest dzielny, bo przez ca’y czas sié uemiecha i zachowuje
dobry humor. Jest ojcem, ktory dba o swoj* rodziné
cokolwiek sié dzieje.

Anna, 17 lat

Najbardziej martwi mnie to, ;€ nie mo;e robiz tego
wszystkiego, co inni rodzice. Od jej ostatniego ,.epizodu”
chodzi o lasce i uzywa wozka. M6j nastroj czésto
Sié zmienia, podobnie jak jej.

Karolina, 15 lat

Moi rodzice sié rozwiedli tug, przed tym, jak mama
dowiedzia®a sié, ;e ma SM. By®o to wiéc dla nas podwojnie
trudne. Poradnia rodzinna pomoga nam przez to przejez.
Radzimy sobie teraz dobrze, spédzam z mam? ka;d?*
sekundé weekendu, dzwonié do niej codziennie i opowiadam,
jak spédzi*am dziefi. Pozostaliemy sobie bliscy.

Marek, 12 lat

Nie mamy ju;, wspdlnych zajéz, takich jak wycieczki pod
namiot czy podré;e. Mam wiécej pracy w domu. Czésto
tracé cierpliwoez. Nie mowié o tym. Nie mam ochoty.

Moje obowitzki sié zmienidy, sprzttam dom, zmywam
naczynia i czasami gotujé. Bardzo niepokojé sié o jej zdrowie
i czésto sié martwié, kiedy ma rzuty. Myelé, ;e trudno mi

to zaakceptowaz.

Miko%j, 18 lat

Mam bardzo z humor, gdy musi iez do szpitala. Czasami

przygotowujemy sié do wyjecia na przyjécie z jedn®

Z jj przyjacio’ek, ktora ma dzieci, a pd¥niej w ostatniej chwili

musimy to odwo3az, bo poczuca sié Yle. Czasami czujé sié

bardzo zawiedziona, bo naprawdé chciaam pojez. Kiedy coe

takiego sié zdarza, myelé sobie, ;e to méka, nie mogé pojez

i coe mnie omija. Ale pd¥niej myelé sobie, ;e mogemy pojex

innym razem, gdy hédzie sié lepiej czu®a. Moge innym razem

przyjécie bédzie jeszcze fajniejsze, ni;, kiedy sié Ve czu®a.
Joanna, 13 lat

Wiele rzeczy sié zmieni®o
od czasu, kiedy tato
zacz13 ugywaz wozka.

Gl
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Mama zaczé%a leczenie SM mniej wiécej rok temu.
Na poczttku nie lubi*am tego, poniewa; mama
musia’a co drugi dziefi robiz sobie zastrzyk
I myelaam, ¢e jest jak narkoman. By%a ca’y czas ’
zméczona, nie mogliemy wielu rzeczy robiz razem. =~
Teraz mi to nie przeszkadza. Czasami sama robié
jej zastrzyki. Czuje sié du;o lepiej. Nie stdzé,
by r6;nica sié bardzo od innych matek.

Sara, 12 lat

0d ostatnich piéciu lat robié du¢o wiécej prac
domowych. Tato pomog? mi zrozumiez, ;e teraz ja jestem
,Mé;czyznt w domu”. Poczxtkowo czuem sié przybity
i zniechécony tym wielkim cié;arem... czasami citgle jestem.
Wiem, ;e muszé zrobiz to, co muszé. Ale czasami nie mam
ochoty i sié niecierpliwié. Citgle s o to k30tnie w rodzinie.
Chcé, ¢eby by3 szczéeliwy, ale to jest obowitzek, wiéc tego
nie lubié. Raz w zimie zaprosi® przyjacié®. Nastépnego ranka
by%o pe®no eniegu na podjeYdzie, a oni musieli jechaz
do pracy. Musia®em odenie;yz ca’y podjazd, a jest bardzo
Bugi. By’em z tego powodu bardzo z3. Ale nie na niego,
to nie jego wina, ;e ma SM. Wiem, ;e by mi pomag?,
gdyby mog?.

Karol, 16 lat

Moje obowi®zki sié nie zmienidy. Pomagam jej, gdy tego

potrzebuje. Nie zmieni®o sié dla mnie tak wiele.
£ukasz, 18 lat

Nowe obowilzKki

Moi rodzice s mad;efistwem od 18 lat. Mam te;,
dwunastoletniego brata. Nie mamy dalekich planow
na przysz®oeg, poniewa,, nie wiemy, jak tato bédzie sié czud.
~yjemy z dnia na dziefi. Od kiedy tato ma SM, du;0
wiécej robié w domu. Pomagam w zmywaniu naczyfi
I sprzttaniu domu, co wczeeniej robi*em sporadycznie.
Czasami nie mam ochoty tego robig, ale zwykle mi to
nie przeszkadza. Dobrze radzé sobie w szkole.
S Czasami, kiedy jestem zméczony i mam
du;0 pracy, czujé sié troché przygnébiony,
ale nie trwa to dugo.
Jacek, 15 lat

Moja mama nie akceptuje, ¢€ jest chora. Uczy sié, jak z tym
¢y&. Jestem troché na ni* zy, bo lubi*a niektore zajécia,
a teraz nie mo;e ich ju, robiz. Niestety, gdy jedziemy na
wakacje mama zostaje w cieniu, bo s®ofice bardzo j* méczy.
Nie mamy ju;, tylu rodzinnych zajéz, ale nie powoduje
to ¢adnych problemow. Myelé, ;e ca®a rodzina wspiera sié
nawzajem. Ja pomagam, wykonujc niektore prace domowe.
Wspieram j* emocjonalnie i fizycznie.

Jan, 17 lat

Czasami jestem z%3, e nie mogemy z tat?* robig niektorych

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

sportu, czy nawet spacerowanie. To jest irytujce.

Nie jestem z%a na taté, tylko na jego chorobé. Nie znoszé jej.
Julia, 15 lat

Jak wiecie, tato nie moze ju; mi pomagag tak bardzo,
- jak wezeeniej. Wy musicie mi bardziej pomagaz!




Nie zna’em taty przed chorob?®. Jeeli chodzi o mnie, nigdy
nie widzia’em jakiegokolwiek zaostrzenia lub fizycznego
pogorszenia. Dobrze sobie radzi. Tylko atwiej sié méczy.
Czasami lepiej za bardzo go nie wkurzaz. Gdy chce iz do
30;ka, lepiej mu pozwoliz. Jak poczuje sié lepiej, mogna z nim
robig wiécej rzeczy.

Leszek, 14 lat

Nie wychodzimy teraz za czésto. Robié w domu wiele rzeczy:
wynoszé emieci, nakrywam do stodu i sprzitam po jedzeniu
oraz uk3adam rzeczy w domu. Nie mam wiéc zbyt wiele
czasu, by spotykaz sié z przyjacié®mi. Mam wiécej rzeczy do
zrobienia, bo jestem starszy. Chcia®hym, ¢eby moja siostra
wiécej robi*a. Powinniemy sié zmieniaz przy pracach w domu.
Daniel, 12 lat

Czasami jestem z3y na ojca, bo szybko traci cierpliwocez
I bardzo narzeka. Bojé sié te;, ¢e zrobi sobie krzywdé
i martwié sié o niego.
Jacek, 15 lat

Najbardziej dotyka mnie to, ;e nie moge za du¢0 robiz
w domu. Wiéc ja to muszé robiz.
Patryk, 16 lat

Co SM zmieni®o
W moim ¢gyciu?
SM mo¢e zmieniz wiele
rzeczy w twoim ¢yciu.
Rodzinne wyjecia mog*
byz rzadsze, a ty mo¢esz miez dodatko-
we obowitzKki w domu. Czasami mo¢esz
miea wrasenie, ¢e role sié odwroécidy
i mo¢iesz nagle poczuz sié jak rodzic.
Nie staraj sié zachowywaz jakby wszy-
stko by?o w porztdku, jecli tak nie jest.
Poproe o pomoc osoby z twojego otocze-
nia, czionkéw twojej rodziny, przyjaciés3
lub porozmawiaj z psychologiem szkol-
nym lub lekarzem rodzinnym. Ka¢;dy od
czasu do czasu potrzebuje wsparcia.

Co SM zmieni®o
w Twoim ¢yciu?

Co w zwilzku
Z tym czujesz?

Czasem mo¢esz sié czuz bardziej doros3y...
Ale niekiedy sytuacja mo¢e bya dla ciebie frustruj*ca.

Tu st
kluczyki
do samochodu!

r -

Soniu, mo;esz
mi pomoc
posprzitag

No, dobrze. [f2
)




MOj zwiazek z rodzicami

MOj zwitzek z tat? by3 raczej wyjLtkowy.

Byliemy sobie bardzo bliscy i wszédzie

chodziliemy razem. A potem choroba

to zmieni*a. Nie mo¢emy wychodziz

I robi tego samego, Co Wczeeniej.

Jednak on citgle jest i zawsze hédzie N

moim tat®. Chcia®abym, ;eby tato

nie by? taki dumny, mog®abym mu wtedy

bardziej pomagaz. Cié;ko jest, gdy chcé

mu pomadc, a on nie chce mojej pomocy.

Cieszé sié, ¢e mimo choroby nadal

mamy ewietny kontakt.

Mimo tego wszystkiego,

Co sié wydarzy®o, nawet

jeceli trudno mu ustaz, mo;e

bya dla mnie ewietnym tat®.
Anna, 17 lat

Wiem, ¢e kiedy nie czuje sié dobrze i powiem mu: ,Tato, mo¢e
bye sié po’o;y? na chwilé?” nadal bédzie pracowa’ i caly
czas gdziee biega®. Jest bardzo aktywny. Méwié mu

,|d¥ troché odpocze, zmienié cié”, wtedy idzie, ssucha mnie!
Julia, 15 lat

Wahania nastroju

Nawet
po przespaniu
10 godzin cigle
2 N cjé sié zméczona.g

-~

Moja mama bardzo 3atwo Sié teraz denerwuje.
Powoduje to wiele k30tni. Czasami mam ochoté
spakowaz Sié i wyjez. Mama wtedy mowi
,ChodY tu, porozmawiajmy”. Ka;da z nas
mowi, co ma do powiedzenia i zawsze
jesteemy w stanie wszystko pouk®adaz.
Nigdy nie chcia’am wyjez i nie wrocie.
Wszystko udaje sié rozwilzaz i jesteemy
w dobrych stosunkach. Mogna poznaz,
kiedy nie czuje sié dobrze, bo bardzo
utyka. Wtedy jej pomagam i pytam:
,Mamo, jestee pewna, ;e nie chcesz sié
' podosy&?” A ona odpowiada:
,Muszé coe zrobiz". Mowié
wtedy: ,Nie, w porzxdku, idY
i odpocznij, ja to zrobié”. Czasami idzie
odpoczz, ale czasami mimo to sié nie k3adzie. Jestem
bardzo zwilzana z mam?*. Z ojcem jest troché inaczej.
Chcia®abym, ¢eby ojciec zrozumia®, co czujé.
Nie rozmawiamy wystarczaj*co dug0.

Joanna, 13 lat

Czujé sié bardziej niezalesny, gdy; mogé robiz wiéce
rzeczy samodzielnie.

Miko%aj, 18 lat

Mamo, mia3ag czas wyprasowag
mi bluzké?

Czemu sama nie mojesz |
0 siebie zadhaz?




Co;, powiedziasbym, ¢e w jakie Sposob jesteemy sobie bli;si.
Trudno mi powiedziez w jaki, ale wiesz, czasami czujé,
¢e jest mi blizszy ni¢ przed chorob. Zauwaam to, kiedy
czasami wypogyczamy filmy - to sié nigdy wczeeniej nie
zdarzao. Jednak jestem bardziej zwitzany z mam? ni;,
Z tat®. Nigdy wczeeniej nie by3em z tat® bardzo blisko.
Tato zawsze mi mowi, ;ebym pyta® mamé. Wiéc jestem
z nit bligej. On du¢o narzeka, a ona nie.

Aleksander, 17 lat

Wiem, ;e mj tato cierpi, ale przynajmniej o tym mowi.
Niepokoi mnie, ;e mama nie chce ze mn o tym rozmawiaz.
Dla niej nie ma ¢adnego problemu. Wszystko jest cudownie
i nic na ten temat nie mowi. Jest bardzo wragliwa,
ale trudno jest jej otworzyz Sié przy nas.

Bianka, 19 lat

Moj tato praktycznie nie ma czasu dla siebie. Musi sié
opiekowag mam?, co stanowi wielk* odpowiedzialnoez.
0d czasu, kiedy zachorowa’a, moja mama nie jest taka
cierpliwa i ma z3 nastroj. Czasami ja te;, tracé cierpliwoez
| %0szCz€ Sié.

Daniel, 12 lat

Moja mama zawsze bédzie moj* mam2. Nie oddaliliemy sié
od siebie.
Jan, 17 lat

Hej, przestai! Nie chciadam
Cié denerwowag!

-|"'__ T

Przepraszam,
gdybye tylko

mog3a zrozumieg! j\‘\ _
B

Czasami oddalamy sié od siebie, innym razem znowu czujemy
Sié bardziej zwi*zani. Dyscyplina jest wagna, ale czasami
myelé, ¢e przesadzajt!

Karolina, 15 lat

Jug, przed zachorowaniem ojca na SM, byem bardzo
zwitzany z rodzicami. Ale teraz jesteekmy jeszcze bliggj.
Jest te;, troché wiécej dyscypliny ni wczeeniej. W koficu s*
rodzicami, jak wszyscy inni.

Jacek, 15 lat

Moj tato zawsze bédzie moim tat®, nawet, jeli nie moe
robiz tego samego co wezeeniej. Kocham go i szanujé.
Karol, 16 lat

Gdy tato nie czuje sié zbyt dobrze, jest bardziej agresywny
I szyhciej traci cierpliwoez. Jeeli mnie o coe poprosi, a ja to
zrobié piéz minut poYniej, jest wielka scena. Mogé to wiéc
zrobig to od razu i unikniz dyskusji. Choroba zblizy*a mnie
do taty w ten sposob, ;e wolé ojca, ktory jest chory, ale jest
w domu, ni¢, zdrowego ojca, ktorego nigdy nie ma, ktory sié
mn? nie interesuje i zawsze jest przywitzany do pracy. Wolé,
gdy jest tak, jak jest. Patrzic z tego punktu widzenia,
zbli¢yliemy sié do siebie. Przeszed? na emeryturé, wiéc jest
zawsze w domu. W poiudnie jemy razem obiad i rozmawiamy.
Natalia, 16 lat

Ja naprawdé rozumiem! Tylko cié;ko mi
na ciebie patrzez w tym staniel




Od kiedy mama spédza du¢,0 czasu w domu, czéeciej
rozmawiamy. To, ;e jest chora, nie znaczy, ;e nie moge byz
dobr® matk® i kocham j* tak samo.

Emilia, 12 lat

MOj zwitzek z ojcem jest teraz bardzo bliski. Normalne,
¢e czasami sié k3cimy, takie jest dorastanie. Nie s1dzé,
¢eby stwardnienie rozsiane mia%o na to bezpoeredni wpsyw.
Pewnig, ;€ gdy tato jest bardziej zméczony, szybciej traci
cierpliwoez, ale wtedy ja te;, jestem tego bliski. Czasami
k¥cimy sié zupenie bez powodu, 0 naprawdé giupie rzeczy.
Myelé, ;e d1;y do ideadu w r;nych rzeczach, ale nie uda‘o
mu sié lub jug mu sié nie udaje i chce, ¢ebym ja to ositgnis,
Ja muszé sam pope3niaz b%dy i nabieraz doewiadczenia.
Czasami mowi mi, ;e nie muszé popeniaz tych samych
biédow, ktore on popeni®. Jeli chodzi o to, jest bardzo
wymagajicy. Myelé, ;e moj tato jest dzielny i wiem,
¢e bardzo sié dla mnie poewiéca. Udaje mu sié utrzymaz
dobry humor i jest w stanie ;artowag z niektorych rzeczy.
Wie, jak sprawig, ¢ebym czu® sié swobodnie. Gdy ma rzuty,
mimo, ¢€ nie mo¢e biegaz po domu i czuje, ¢€ nie jest
najlepiej, nie traci ducha i nigdy nie widzia’em
go za*amanego. Myelé, ;e tak naprawdé SM zbli;y%o nas do
siebie. Jestem z niego dumny. Nie zna’em mojego ojca przed
chorob?, ale wiem, ;e fizycznie jest bardzo silny. Czasami
w madych sprawach jak sprztanie, czy prace na zewnltrz,
w szczegdlnoeci w opiece nad ogrodem, potrzebuje pomocy,
wiéc muszé przy nim byz. Jesteemy bardzo rodzinni, trzy-
mamy sié razem i pomagamy sobie. To tworzy solidne wiézy.
Leszek, 14 lat
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ZwWitzek z moi-
mi rodzicami

Kiedy jesteemy pod
wpiywem stresu, 3atwiej
sié zSorcimy. Wahania
nastroju s typowe dla osoby, ktéra ma
SM. Twoja mama lub tato mo¢e bya z3y,
¢ ma SM. Choroba ta uniemogliwia
wykonywanie pewnych czynnocci,
CO mo¢e sprawiag, ¢e czujt z3oez lub
bezradnoez. Poewiéz troché czasu na
rozwilzanie problemoéw, ktére masz
z rodzicami. Wybierz odpowiedni mo-
ment, by przedyskutowaz problemy,
kiedy rodzice s spokojni i wypoczéci.

A Ty jak uk3adasz
swoje stosunki
Z rodzicami?




Rodzice mowia o zmianach...

Jest mi bli¢sza i *atwiej sié porozumiewamy. Nasz system
wartoeci nie jest jug taki sam. Bardziej doceniamy ¢ycie.
Rodzic z SM

Nic sié nie zmieni®o, nic. To tylko choroba, tylko moje cia®o
zosta®o ni* dotkniéte, nie moja mi*oez czy zdolnowes
do sduchania.

Rodzic z SM

M6j zwitzek z ni* tak naprawdé nie zmieni® sié. Czasami
jesteemy bardziej wyczuleni na wéasne ograniczenia czy
s*abotc.

Rodzic z SM

Jestem bardziej wymagajicy - nalegam, ¢eby pomaga’a
matce. Proszé |1, ;eby robia wiécej ni; przedtem, bo czésto
mnie nie ma.

Rodzic niechorujicy na SM

Jest coraz lepiej. Bya bardzo daleko ode mnie. Teraz jest
blicej, czasem nawet mi sié zwierza.
Rodzic niechorujicy na SM

Trudne jest dla mnie, kiedy czujé, ;e sié mnie wstydzi
w miejscach publicznych z powodu mojego wozka.
Rodzic z SM
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Co cenie w moim dziecku?

Jego podejecie i zachowanie, na przyk®ad nigdy nie waha
sié podag mi ramié i pomoc przejez.
Rodzic z SM

To, ;e rozumie moje ograniczenia; pomoc, ktor® zapewnia
mi przy poruszaniu sié i jego spokojne podejecie.
Rodzic z SM

Jest bardzo uwagna i wie, kiedy jej potrzebujé. Ma pozytywne
podejecie. Jest w stanie sié przyznaz, kiedy nie ma racji.
Rodzic z SM

Jest bardzo pomocny. Jest przyjazny i uprzejmy. Doceniam
to, ;e jest blisko i to, ¢e jest bezpoeredni.
Rodzic z SM

Jego zdolnoez do pomagania, jego otwarty umys?, jego
zrozumienie, wielk® dojrza’oez i elastycznoez.
Rodzic niechorujtcy na SM

Jego bardzo dobre podejecie i zrozumienie, ;e pewne rzeczy
mog? sié zmienig.
Rodzic niechorujtcy na SM

Naprawdé doceniam jej podejecie przy rzadkich okazjach,

gdy wychodzimy gdziee razem (moj m2¢, corka i ja). Jest dla

mnie wiécej ni; pomocna, wspiera mnie. Doceniam to,

¢€ pomaga mi w pracach domowych i po prostu to, ;e jest

przy mnie. Ona jest czésto t* osob?, ktéra mnie rozwesela

Swoj* obecnoecit, a czasami nawet swoim z3ym nastrojem.
Rodzic niechorujtcy na SM



Moj zwiazek
Z rodzenstwem

Czasami moj brat i ja mamy trudne chwile i martwimy sié.
Cié¢ko nam patrzeg, jak nasz tato cierpi. Czésto jednak
0 tym rozmawiamy.

Jacek, 15 lat

Moj brat reaguje zupe®nie inaczej ni;, ja. Nie rozmawiamy
za du¢o, gdy;, on jest ekstrawertykiem, a ja introwertykiem.
Jest mi cié;ko, ale myelé, ;e dla mojego brata to jest
trudniejsze. Zawsze brakowa3o mu, ¢ nie ma taty w poblizu
i ¢e nie moze z nim spédzag czasu i to najbardziej go boli.
Jestem w dobrych stosunkach z bratem, tylko, ;€ nie
rozmawiamy wystarczajco du;0. Nie spédzamy czasu
razem, wiéc nie jesteemy bardzo blisko, ale mimo wszystko
kochamy sié.

Natalia, 16 lat

Nie rozmawiam z moim bratem o SM, ale spédzamy razem
du¢0 czasu.
Miko%aj, 18 lat

Pomaga’am siostrze zrozumieg, z czym wit¢e sié SM. Wie,
¢ moge na mnie liczyz. Gdy by®yemy m3odsze, musia’am
jej wiele rzeczy t®umaczyz. Gdy moja m*odsza siostra
zobaczy*a mamé chor, zaczé p%akaz, a poYnie]
nie chcia®a, ¢eby sz%a do szpitala. TPumaczy®am jej, ;e jak
mama pojdzie do szpitala to bédzie sié czua coraz lepiej,
¢ nie zostanie tam na zawsze i ;e wraci. Dziéki temu
siostra poczu’a Sié lepiej.

Joanna, 13 lat

Czujemy to samo. Czasami muszé wiéc znosiz dwie 0soby
w %ym nastroju, zamiast jednej!
Méodsza siostra

Podczas najtrudniejszego okresu nie pomagaliemy sobie
za du;0. Dopiero, kiedy tato poszed® na oddzia®
rehabilitacyjny, oprzytomnieliemy i zdaliemy sobie spraweé,
¢€ musimy ze sob® otwarcie porozmawiaz.

Lidia, 17 lat
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Jesteemy z moim bratem i siostr? blisko i pomagamy sobie.
K3ocimy sié jak w kagdym domu, ale bardzo sié kochamy.
Bianka, 19 lat

Zbli¢yam sié ze swojt siostr od czasu, kiedy mama

zachorowa®a. Pociesza mnie i wyjaenia sprawy zwitzane z SM.

Jednak, gdy to ona jest smutna, myeli, ;e nie mogé jej pomac.
Méodsza siostra

Zwierza mi sié, a ja probujé j* zrozumiez.
Starszy brat

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

Méodsza siostra
Dajé przykiad i tumaczé jej wiele rzeczy.
Starszy brat
Wspieramy sié i pomagamy sobie.
Méodsza siostra



MOj zwitlzek
v Z rodzenstwem

Brat lub siostra mo¢e
by dusym wsparciem.

Nawet, jeeli nie odczuwacie pewnych
rzeczy tak samo, mogecie sobie pomoc,
rozmawiajlc o swoich przegyciach
lub dziel®c sié prac®* do wykonania.

Jak uk3adasz
swoje stosunki
z bratem
lub siostr1?

Moje stosunki
Z krewnymi

Moj tato nie jest bardzo chory, wiéc moje stosunki
z kuzynami, wujkami, ciotkami i reszt® rodziny s normalne.
Aleksander, 17 lat

M6j dziadek bardzo pomaga tacie. Czésto przychodzi
go odwiedziz. Moje ciotki i wujkowie chc® pomagaz, ale nie

mog* wiele zrobiz. Podobnie jak my, czujt sié troché bezradni.

Bianka, 19 lat

Zwierzam sié swoim dziadkom. £atwiej jest rozmawiaz z nimi
ni¢, z rodzicami.
£ukasz, 18 lat

Ja z nimi o tym nie rozmawiam, ale oni przychodz
| zaczynaj ze mnt rozmawiaz. To czasami pomaga.
Karolina, 15 lat
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Rodzina mojego taty ma trudnoeci z zaakceptowaniem
jego choroby. Zwaszcza teraz, gdy,, niedawno na SM zmar®a
moja ciotka. Rodzina mamy tak;e sié martwi jego chorob®
i zadaje wiele pytafi.
Jacek, 15 lat

Rodzina jest bardzo pomocna. Robi kolacjé i za*atwiaj*
za nas ro;ne sprawy.
Daniel, 12 lat

Krewni

Czasami Satwiej jest
rozmawiaz z wujkiem,
ciotk® lub kuzynem nig¢,
ze swoimi rodzicami.
Czasem twoi krewni mog? te;, pomaéc
i poradzig, jak usatwiz sobie ¢ycie.

Jak uk3adasz
swoje stosunki
z Krewnymi?



Moje stosunki z przyjaciotmi

Przyjaciele odgrywaj* istotn® rolé w moim ¢yciu. ST, gdy ich
potrzebujé, i mogé sié im zwierzyz. Wiem, ¢e cokolwiek sié
zdarzy, mogé na nich liczy.

Natalia, 16 lat

W tamtym roku mia’em przyjaciela. To by® moj najlepszy
przyjaciel. Rozmawialiemy o wszystkim: dobrych i z%ch
chwilach, o naszych rodzicach. Rozumia® mnie. Mogiem mu
powiedziez o wielu rzeczach. Wiedzia®, o czym myelé.

Marek, 12 lat

Mam dobry kontakt z przyjacié®mi, ale moje ¢ycie misosne
jest nédzne. Ale to nie wina SM! Jecli choroba mojego taty
kiedykolwiek stanie sié widoczna, nie hédé sié wstydzi®.
Ojciec jednego z moich przyjacié® mia? przykry wypadek
i teraz jest na wozku. Powiedzia® mi, ;€ jego ojciec niechétnie
rozmawia. Wrécilem do domu i zdaem sobie sprawé, ;e moj
tato jest ,fajny”. A poniewa;, jest fajny, dlaczego miachym
sié obawiaz zaproszenia przyjacié® do domu?
Nie wstydzibym sié, ;e jest na wozku.

Aleksander, 17 lat

Przyjaciele pozwalaj* mi sié odpré;ya, zapomniez 0 SM
| porozmawiaz o innych rzeczach.
Bianka, 19 lat

Moi przyjaciele s ewietni, zawsze mogé liczyz na to,
¢e mnie wysiuchajt. Kiedy z nimi rozmawiam nie s*dzé,
¢eby do kofica rozumieli, ale wiem, ;e sié starajt.
Jacek, 15 lat

Nie rozmawiam z tat® o chorobie, gdy s* u mnie przyjaciele.
Kiedy jestem z nimi sam, zadaj* mi pytania, ale nigdy o to,
co czujé. Czasem chciasbym, ¢eby to robili.

Karol, 16 lat

Nic sié nie zmieni*o w stosunkach z przyjacié®mi i moim
ch3opakiem. W koficu to jest choroba jak ka;da inna.
Julia, 13 lat

Myclé, ;e by3oby wspaniale, gdyby ka;dy mia® przynajmnie]
jedn® 0sobé, z ktort mogehy porozmawiaz, ktorej mogehy
Zwierzye sié, opowiedziez 0 swojej z%eci | najg*ehszych
uczuciach. Niewagne, czy ta choroba cié niepokoi czy nie lub
czy j* akceptujesz czy nie, musisz jakoe to z siebie wyrzucig,
bo nie mo¢na tego t3umiz w sobie - to nie jest zdrowe.
Anna, 17 lat

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

Na pocz2tku czuam sié samotna. Kiedy moi przyjaciele sié
spotykali, by’am z nimi, ale czu®am sié samotna. Zaczé%am
Z nimi rozmawiaz i teraz mnie rozumiejt, s* ze mn1, Martwié
sié bardzo, kiedy mama idzie do szpitala i wtedy rozmawiam
Z przyjacié®mi. Dajt mi dug0 odwagi i pomagajt sié odpré;yz.
Pocieszaj mnie, ¢e bédzie lepiej, ;e wszystko skoficzy sié
dobrze i dodaj* mi otuchy.

Joanna, 13 lat

Wyjecia z przyjaciodmi sprawiajt, se czujesz sié lepiej

Czerr, S*awku,
€O nowego?

wybieramy sié
wieczorem do parku.
Masz ochoté

sié spotkaa? };,' b r

ak, chciadbym
gdzier wyjez.

Ewietnie jest
wyrwag sié z domu!
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