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Jesli trzymasz te broszure, prawdopodobnie oznacza to, ze jeste§ nowy(-a) w spotecznosci oséb
zmagajacych si¢ z rdzeniowym zanikiem miegéni (spinal muscular atrophy, SMA). W takim
przypadku Cure SMA i ja chcielibysmy Cie serdecznie powita¢. Wiemy, Ze wejscie w $§wiat
SMA moze by¢ co najmniej przytlaczajacym przezyciem.

Chociaz pelnitam wiele rél w spolecznosci SMA, moja pierwsza polegata na byciu mama dzieci
z SMA. W 2013 roku u obojga moich dzieci zdiagnozowano te chorobe w odstegpie 6 miesiecy.
Przez ten rok tak wiele rzeczy stawalo nam na drodze w naszym zyciu i, szczerze méwiac,
czasami nadal si¢ pojawiaja. Jedng z rzeczy, ktérych szybko si¢ nauczylam, jest to, ze moje
doswiadczenie w dziedzinie zdrowia psychicznego bedzie bardzo korzystne na tej nowej
$ciezce i chciatam oferowac wsparcie, jakie tylko mogtam, réwniez innym osobom.

Czgsto, gdy stajemy w obliczu diagnozy, takiej jak SMA, szybko kontaktuje si¢ nas z zespotem
dostawcow ustug medycznych, aby opracowac plan opieki nad leczeniem i wszystkimi potrzebami
w zakresie zdrowia fizycznegonaszych dzieci. Czesto jednak brakuje priorytetowego traktowania
dostepu do zasobdw, ktore wspierajazdrowie psychiczne i emocjonalne calej rodziny. By¢ moze
najwazniejsza rzecza, o ktorej nalezy pamietac, gdy zajmujesz sie wptywem SMA na swoja rodzine
i Zycie, jest ofiarowanie sobie taski. Nie ma fatwych odpowiedzi, fatwych decyzji, ale okazywanie
sobie nawzajem zyczliwosci i faski moze zapewni¢ solidng podstawe dla wszelkich wyzwan, przed
ktérymi staniecie Ty i Twoja rodzina.

Jednym z miejsc, w ktérych mozna znalez¢ wsparcie, sg historie innych, ktorzy szli - i idg - $ciezka,
ktorg teraz Ty podazasz. Wszyscy w Cure SMA mamy nadzieje, Ze ta broszura dostarczy Ci strategii,
porad i zachety od innych, ktére pomoga Ci wzmocni¢ swoja
rodzine i zy¢ bez ograniczen.

Pozdrawiam,

lew‘,\uiwvv

Dany Sun
Mama dzieci z SMA
Kierownik ds. Opieki Spotecznej, Cure SMA

ZASTRZEZENIE: Informacje i porady zawarte w niniejszej broszurze nie majq na celu zastgpienia porad udzielanych
przez dostawcow ustug medycznych. Informacje udostepniane w tym miejscu majq na celu zapewnienie wskazowek

i wytycznych pomocnych podczas ogolnego radzenia sobie z diagnozqg SMA. Konkretne pytania dotyczgce objawow
ze strony zdrowia fizycznego lub psychicznego nalezy kierowa¢ do dostawcy ustug medycznych w celu konsultacji

i uzyskania wskazowek. DoloZono wszelkich staran, aby umiesci¢ w tej broszurze przydatne informacje, ale

wszelkie konkretne watpliwosci nalezy kierowa¢ i omawiac indywidualnie z dostawcqg ustug medycznych.
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Czesto jestem proszona o opisanie doswiadczen zwigzanych z wychowywaniem dziecka z niepelnosprawnoscia
- aby sprébowa¢ pomoc ludziom, ktdrzy nie maja tych wyjatkowych doswiadczen, w zrozumieniu tego,
wyobrazeniu sobie, jak by sie czuly w takiej sytuacji. To wyglada tak...

Autor: Emily Perl Kingsley

Oczekiwanie na narodziny Twojego dziecka jest jak planowanie wspanialej wakacyjnej wycieczki do
Wtoch. Kupujesz kilka przewodnikow i snujesz wspaniale plany. Koloseum. Posag Dawida dluta Michala
Aniota. Gondole w Wenecji. Mozesz nauczy¢ sie¢ kilku przydatnych zwrotow po wlosku. To wszystko jest
bardzo ekscytujace.

Po miesigcach niecierpliwego oczekiwania w koncu nadchodzi ten dzien. Pakujesz walizki i ruszasz
w droge. Kilka godzin pdzniej samolot laduje. Wchodzi stewardesa i mowi: ,,Witamy w Holandii”

Mowisz: ,,Holandia?!?”. ,,Prosze pani, jaka Holandia? Mialam lecie¢ do Wloch! Powinnam by¢ we Wloszech.
Cale zycie marzylam o wyjezdzie do Wloch”

Ale plan lotu zmienil sie. Wyladowali w Holandii i musisz tam zostac.

Waine jest to, Ze nie zabrali Cie do okropnego, obrzydliwego, brudnego miejsca, pelnego zarazy, glodu i choréb.
To po prostu inne miejsce.

Musisz wiec wyjs¢ i kupi¢ nowe przewodniki. Musisz tez nauczyc¢ sie zupelnie nowego jezyka. I poznasz
zupelnie nowa grupe ludzi, ktorych nigdy bys nie spotkala.

To po prostu inne miejsce. Nie ma tam takiego tempa, jak we Wloszech, jest ono mniej krzykliwe niz Wlochy.
Ale kiedy juz tam posiedzisz i zlapiesz oddech, rozejrzysz si¢ dookola... i zaczniesz zauwazac, ze Holandia
ma wiatraki... i Holandia ma tulipany. Holandia ma nawet Rembrandta.

Ale wszyscy, ktorych znasz, s zajeci przyjezdzaniem i wyjezdzaniem z Wloch... i wszyscy przechwalaja
sie, jak wspaniale spedzili tam czas. I przez reszte swojego zycia bedziesz mowic: ,,Tak, wlasnie tam
mialam sie uda¢. Wlasnie to zaplanowatam”

A bdl tego nigdy, przenigdy, nigdy nie zniknie... poniewaz utrata tego marzenia jest bardzo, bardzo
Znaczacy strata.

R
Ale ... jesli spedzisz zycie, oplakujac fakt, ze nie dotarlas do Wloch, mozesz nigdy nie @
cieszyc¢ si¢ wyjatkowymi, bardzo uroczymi rzeczami... zwigzanymi z Holandia.

Emily Perl Kingsley i informacja dotyczaca praw autorskich: 3 ;
© 1987, autor: Emily Perl Kingsley @* \ ,

Wszelkie prawa zastrzezone N ‘4 M
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DIAGNOZA | DALSZE ZYCIE Z NADZIEJA

Czas wokot diagnozy moze by¢ jednym z najbardziej przyttaczajacych okresow, jakich kiedykolwiek doswiadczysz jako rodzic. To zrozumiate, dlaczego
tak moze by¢. W tym czasie u wielu rodzicow pojawia sie poczucie straty i zalu. Przysztos¢, ktora wyobrazata$ sobie dla swojego dziecka, moze teraz
wyglada inaczej, a moze nie wiesz, jak w ogdle sobie ja wyobraza¢. Oplakiwanie utraty tego, czego kiedys oczekiwatas, nie jest niczym ztym.

Rodzice mogg réwniez mie¢ poczucie winy, izolacji, zmartwienia, strachu i nie tylko. Nie ma ,,prawidlowego” ani ,,nieprawidtowego” sposobu,
w jaki nalezy sie czu¢, a najwazniejsze jest rozpoznanie tego, co czujesz, uznanie tego i zbadanie zdrowych strategii radzenia sobie z uczuciami.
Ponizej wymieniono kilka strategii, ktore mozesz zbada¢, aby pomoc sobie w walce z pojawiajgcymi si¢ czynnikami stresogennymi.

1. Nawiaz kontakt z innymi rodzicami, ktérzy doswiadczyli podobnych diagnoz. Czasami takie kontakty mozna znalez¢ w internetowych
grupach wsparcia, ale takze poprzez wyszukiwanie grup lub organizacji dla rodzicéw, ktdre dziataja w Twojej okolicy i zajmuja si¢ udzielaniem
wsparcia dla rodzicéw dzieci niepelnosprawnych. Cure SMA moze pomdc Ci nawiazaé kontakt, zaréwno wirtualny, jak i osobisty; z rodzinami,
ktore maja podobne doswiadczenia z SMA jak Ty. Organizujemy lokalne wydarzenia, takie jak Szczyty Sit i Coroczna Konferencja na temat
SMA, ktéra zapewnia mozliwo$ci nawigzywania kontaktéw wszystkim cztonkom rodziny.

2. Zastanoéw si¢ nad kontaktem z terapeuta. Niektorzy ludzie unikajg szukania profesjonalnego wsparcia terapeutycznego, poniewaz
czuja, ze beda postrzegani jako niezdolni do radzenia sobie z czynnikami stresogennymi, ktére pojawiaja sie w ich zyciu. Prawda jest
taka, ze szukanie wsparcia oznacza, ze troszczysz sie o siebie i lepiej dbasz o otaczajacych Cie ludzi. Terapeuta moze wystucha¢ Twoich
doswiadczen i poméc Ci rozwingé umiejetnoéci radzenia sobie z réznymi rzeczami, rutynowe czynnoéci zwigzane z samoopieka,
ktorych mozesz si¢ trzymac¢, umiejetnosci komunikacji w stresujacych czasach i umiejetnosci rzecznictwa. Pomocne jest po
prostu wyrzucenie mysli ze swojej gtowy i podzielenie si¢ nimi z kims innym, kto jest neutralny i nie osadza.

3. Sprobuj zaczaé prowadzi¢ dziennik. Jest co§ pomocnego w ,,opréznieniu glowy”, gdy czujesz sie przyttoczona. Moze to pomoc
niezaleznie od tego, czy jest to szybki wpis do dziennika, aby wydoby¢ wszystkie mysli, czy tez narysowanie emocji, ktdre si¢
odczuwa. Przelanie mysli na papier moze pozwoli¢ Ci oczysci¢ glowe i zrozumie¢ dlaczego tak si¢ czujesz.

4. Dbaj o swoje zdrowie fizyczne. Pij duzo wody, $pij, kiedy mozesz i badz aktywna, nawet jedli po prostu wychodzisz na zewnatrz z rodzina.
Nie lekcewaz naturalnego sposobu polepszenia nastroju, jakie moze zapewni¢ Ci odrobina $wiezego powietrza. Tak jak kazda osoba z SMA
jest inna, tak i podréz kazdego rodzica jest inna. W zwiazku z tym, chociaz samoopieka, ktora przynosi korzysci kazdemu z rodzicow,
bedzie sie rozni¢, wszyscy mozemy sie zgodzi¢, ze dbanie o zdrowie fizyczne jest wazng cze$cig samopoczucia emocjonalnego.

5. Ustal harmonogram wizyt i uporzadkuj wazne informacje w jednym miejscu. Moga w tym pomoc Folder medyczny Cure SMA i/lub
aplikacja Cure SMA Wiele rodzin lubi korzystac ze swego rodzaju ,,centrum dowodzenia” w swoim domu. Jest to jeden obszar w domu
(np. tablica korkowa lub tablica do wycierania), ktéry zawiera kalendarz, codzienne czynnosci, harmonogramy przyjmowania lekéw
i inne wazne informacje. Moze to by¢ szczegolnie pomocne, jesli Twoim dzieckiem opiekuje si¢ wiecej niz jedna osoba, poniewaz
wtedy wszyscy beda zapewniac taka samg opieke.

Poszukiwanie wsparcia jest teraz wazne, poniewaz pracujesz nad
zrozumieniem swoich uczu¢ zwigzanych z diagnoza SMA.

Prosimy o kontakt z Cure SMA pod adresem
familysupport@curesma.org, aby uzyska¢ dodatkowe wsparcie.
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ZNACZENIE SAMOOQOPIEKI

Wielu rodzicéw uwaza, ze musi ,,robi¢ wszystko” dla swoich dzieci i rodzice
dziecka z SMA nie s3 wyjatkiem. W wyniku tego czesto pierwsza rzecza, ktéra
nalezy wycig¢ z ich napietego harmonogramu, gdy staja si¢ przytioczeni, jest
dbanie o siebie. Kiedy méwimy o samoopiece, nie mamy na mysli masazow,
kapieli babelkowych, stodkich smakotykéw i maratonéw filmowych (chociaz

to wszystko moze pomoc nam si¢ zrelaksowac!). Omawiana tutaj samoopieka
odnosi sie do tego, co rodzice mogg zrobi¢, aby pomdc sobie utrzymac poczucie
spokoju, akceptacji i zadowolenia w swoim zyciu. Nikt nie czuje si¢ tak przez
caly czas, ale s rzeczy, ktdre mozna zrobi¢, aby pomdc sobie czesciej czué

sie pozytywnie.

Jesli czujesz sie przytloczona obowigzkami zyciowymi i swoim harmono-
gramem, mozesz podjac kroki w celu wyeliminowania cze$ci tego stresu.
SMA wprowadzi nowe nawyKki i oczekiwania w zycie Twoje i Twojego bliskiego.
Twdj harmonogram moze zapelnic si¢ wizytami u terapeuty, lekarza, leczeniem,
spotkaniami w ramach edukacji specjalnej i tak dalej. Mozesz poczuc si¢
sfrustrowana lub przytloczona, gdy stwierdzisz, ze nie masz czasu ani energii,
aby uczestniczy¢ w dotychczasowych aktywnosciach, takich jak wolontariat,
spedzanie czasu z przyjacioimi, a nawet praca. By¢ moze bedziesz musiata
powiedzie¢ ,,nie” aktywnosciom, w ktérych wczesniej uczestniczylas i jest
to w porzadku. By¢ moze bedziesz musiata odrzuci¢ zaproszenie na przyjecie
urodzinowe ze wzgledu na ryzyko narazenia na chorobe i to jest w porzadku.
Nie muszg to by¢ trwale zmiany, a gdy poczujesz sie bardziej komfortowo

z wyzwaniami, jakie moze nie$¢ ze sobg SMA, poczujesz si¢ lepiej przygotowana
do radzenia sobie ze wszystkim,co stanie Ci na drodze.

Czasami bedziesz musiata poprosi¢ o pomoc innych. Wielu rodzicéw jest
przyzwyczajonych do samodzielnego prowadzenia domu i zarzadzania planami
swoich dzieci, ale moze to si¢ zmieni¢. Jesli mozesz, korzystaj z dostawy, jaka
oferuje sklep spozyweczy lub popros znajomego albo cztonka rodziny, aby

od czasu do czasu zrobil Ci zakupy spozywcze lub zajat si¢ innym, prostym
zadaniem. Odcigzenie Ciebie nawet w przypadku jednego zadania moze
zdziala¢ cuda dla Twojego stanu umystu i dobrego samopoczucia. Daje Ci

ono roéwniez szanse zobaczenia, Ze mozesz poprosi¢ o pomoc i pozwala
innym, ktorzy sa obecni w Twoim zyciu, zapewni¢ Ci wsparcie.

Ustal granice ze swoim otoczeniem i pro$ o rzeczy, ktorych Ty i Twoja
rodzina potrzebujecie bez poczucia wstydu, winy lub strachu. Powyzsze
wskazowki dotycza uczenia sig, jak opowiadac sie za swoimi potrzebami

i potrzebami swoich bliskich. Kiedy ludzie nauczg si¢ robi¢ to w zdrowy
sposob, nie beda juz przywiazani do dzialan ani zobowigzan, ktére maja
negatywny wplyw na ich zdrowie psychiczne. Na przyklad pomaganie dziecku
w opowiadaniu si¢ za konkretnym protokotem, gdy otrzymuje leczenie, moze
nie by¢ tatwe. Mozesz nie zosta¢ dobrze przyjeta przez $wiadczeniodawce
lub mozesz czud, ze jeste$ ciezarem, poniewaz prosisz $wiadczeniodawce

o skorygowanie protokotu. Jednak nauka méwienia z szacunkiem o potrzebach
swojego dziecka jest jedynym sposobem na znalezienie rozwigzan, ktére beda
sprawdza¢ sie w przypadku Ciebie, a takze Twojej rodziny. Moze ona ztagodzi¢
stres i sprawi¢, Ze wszyscy poczuja si¢ spokojniejsi. Opowiadanie si¢ za potrze-
bami swoimi i swojego dziecka nie zawsze jest tatwe, ale jest waznym
narzedziem pozwalajacym dbac o Twoje samopoczucie psychiczne.

LISTA KONTROLNA
DOTYCZACA SAMOOPIEKI

Proszenie
0 pomoc

Adwokat

samej siebie

Dobre
odzywianie
sie

Bycie obecng
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Pokonywanie wyzwan

Autor: Amy Medina

Jako rodzic trojga dzieci z SMA znam wiele wyzwan i bolu serca.
Stowa ,,rdzeniowy zanik mig$ni” po raz pierwszy pojawily sie
w naszym zyciu 10 sierpnia 2011 roku, kiedy nasz pierwszy syn,
Mateo, skonczyt dokladnie miesigc. Razem z mezem wyszlismy
z gabinetu lekarza bez nadziei i z wyrokiem $mierci dla naszego
pierwszego dziecka.

W tamtym czasie nie bylo zatwierdzonych metod leczenia SMA.
Na szczescie sierpien to Miesigc Swiadomosci SMA i natkngtam
sie na post o SMA na Facebooku. Ten post doprowadzit w osta-
teczno$ci do nawigzania kontaktu z kompetentnym zespotem
opieki w poblizu nas. Kiedy z niepokojem czekali§my na pierwsza
wizyte Mateo, bylam przepelniona mieszanka emocji - szczescia,
gniewu, smutku i zaprzeczenia. Po tej wizycie mielismy cale wypo-
sazenie, ktorego potrzebowalismy do walki z SMA u Mateo.

W kolejnych miesigcach Mateo przeszedl operacje zatozenia
tracheostomii i zgtebnika gastrostomijnego. Mimo to musie-
liSmy za czesto wzywac karetke, ktora zabierata go do szpitala,
a kazda taka hospitalizacja przywodzila mi na my$l stowa, ktore
ustyszeliémy po diagnozie Mateo: ,,Nie dozyje drugich urodzin”
Nauczyli$my sie zy¢ w smutku, ale nauczyli$my sie¢ tez zy¢ dalej
i wykorzystywac¢ zycie. ByliSmy zdeterminowani, aby pokaza¢
Mateo $wiat i zy¢ chwilg. Mateo rozpoczat szkote w wieku 3 lat,

a w tym roku ukonczyl drugg klase, rozwijajac si¢ w srodowisku
szkolnym ze wszystkimi swoimi réwiesnikami.

Powoli nauczylismy sie podrézowac z calym sprzetem i nie
pozwala¢, aby SMA powstrzymywata nas od doswiadczania
réznych rzeczy. Mateo byt w 32 stanach i zobaczyt Times Square,
Wodospad Niagara, Disney World, Las Vegas, Gére Rushmore

i wiele innych atrakgji turystycznych.

Gdy juz przyzwyczailiSmy sie do SMA i wszystkich wyzwan, jakie
ta choroba moze nies¢ z soba, zdecydowali$my, ze nadszedt czas,
aby powigkszy¢ nasza rodzine. Wiedzielismy, jakie jest ryzyko,
ze nasze drugie dziecko tez bedzie miato SMA i liczyliémy na
najlepsze. Po tygodniach oczekiwania na wyniki amniopunkcji
dowiedzieli$my sig, ze nasze drugie dziecko rowniez bedzie
mialo SMA. Chociaz czutam, ze jestem przygotowana na te
wiadomos¢, nie bylam. Plakatam i smucitam si¢ tak samo

jak w przypadku Mateo.

Beda dni, w ktorych poczujesz

si¢ powalona i pokonana, ale
jesli nigdy si¢ nie poddasz,

ponownie staniesz na nogi

i bedziesz mogla sie cieszyc.

Odkad urodzit si¢ Mateo, czyli przez 4,5 roku, nastapil postep

w $wiecie SMA i mogli$my zapisac Javiera do badania klinicznego,
w ktorym otrzymal pierwsze leczenie w wieku 12 dni! Zamiast zy¢
w strachu przed tym, jak SMA wplynie na Javiera, nauczyliémy sie
zy¢ kazdym dniem z nadziejg i rado$cia.
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Javier w koncu zaczat schodzi¢ z tozka i prawie udato mu sie

wlozy¢ palec do gniazdka elektrycznego, a to dlatego, ze nie bytam
przygotowana na koniecznos¢ zabezpieczenia domu przed dzie¢mi.
Ale nawet te przerazajace chwile zamienily sie w chwile $wietowania!
Dzieki leczeniu, ktére otrzymywat, Javier robil rzeczy, ktérych nigdy
nie bylby w stanie zrobi¢. W miare uplywu miesiecy i lat moglismy
$wietowac kolejne kamienie milowe, takie jak raczkowanie,
chodzenie, jedzenie ustami i méwienie bez przerwy.

Dwa lata po urodzeniu Javiera ponownie rzucilismy kostkag SMA

i zostaliémy poblogostawieni nasza jedyna dziewczynka, Amelia,
ktora rowniez ma SMA. Trzecia diagnoza wcale nie byla latwiejsza
i rozpaczalam, bylam zla i pytatam ,,dlaczego?”, ale szybko pozbylam
sie tych uczud i skupitam sie na wszystkim, co dobrego SMA
wnidst do naszego zycia.

Do 2018 roku w dziedzinie badan klinicznych poczyniono jeszcze
wiecej postepdw i mieliSmy szczescie, ze moglismy zapisa¢ Amelie
do innego badania, w ktérym otrzymata leczenie w wieku 11 dni.
Amelia ma teraz 2 lata i czesto zapominam, ze ma SMA. Osiaga
wszystkie swoje kamienie milowe bez jakiejkolwiek interwencji
medycznej. Pomogta utorowa¢ droge do nowego $wiata SMA.

W ciagu ostatnich 9 lat stanetam w obliczu wielu wyzwan
zwigzanych z SMA, ale jedno jest pewne: nie odebralo mi to
zdolnosci do kochania i cieszenia si¢ Zyciem ze swojg rodzing.
Nie pozwalamy, aby SMA nas powstrzymat. Aby to robi¢, musze
dbac o siebie. Od czasu diagnozy Mateo chodze do terapeuty, ktory
jest dla mnie bezpiecznym miejscem, gdzie moge uwolni¢ swoje
emocje i leki, jednoczes$nie celebrujac dobro w moim zyciu. Zycie
z SMA plynie falami. Bedg dni, w ktorych poczujesz si¢ powalona
i pokonana, ale jesli nigdy sie nie poddasz, ponownie staniesz na
nogi i bedziesz mogta sie¢ cieszy¢.

W ciagu ostatnich 9 lat stanelam w obliczu

wielu wyzwan zwigzanych z SMA, ale

jedno jest pewne: nie odebralo mi to

zdolnosci do kochania i cieszenia si¢
zyciem ze swoja rodzing. Nie pozwa-

lamy, aby SMA nas powstrzymal.




WSPIERANIE DZIECKA Z SMA

Znalezienie najlepszego sposobu wsparcia i pomocy dziecku w przejéciu przez diagnoze SMA oraz przy wyzwaniach, jakie ta choroba moze
wnies¢ do jego zycia, moze by¢ trudne. Jest zrozumiale, Ze niektorzy rodzice martwig sie, ze ,,powiedza co$ zlego” swojemu dziecku, wyjasniajac,
co moze dla niego oznacza¢ diagnoza SMA. Najwazniejszg rzecza, o jakiej trzeba pamietad, jest szczero$¢ podczas omawiania tematdw zwigzanych
z SMA, przy jednoczesnym dostosowaniu wyjasnien do wieku i poziomu zrozumienia dziecka. Dzieci sg spostrzegawcze i wiedza, kiedy co$ sie
dzieje, nawet jedli nie zadajg pytan bezposrednio, wigc warto pomysle¢ z wyprzedzeniem o tym, w jaki sposdb mozesz wesprze¢ swoje dziecko.

Ponizej znajduje si¢ kilka strategii, ktore moga pomoc.

1. Pozwdl dzieciom wyrazac¢ frustracje, watpliwosci, ztoé¢, smutek - bez wzgledu na
to, jakie majg emocje - i potwierdzaj te uczucia.

2. Zapewnij ksigzki, ktére pomoga rozmawiac o réznicach i o tym, co nas
wyrdznia. Istnieje wiele opcji, za pomoca ktérych mozna zacheca¢ do $wietowania
réznorodnosci, pokonywania wyzwan i dawa¢ dzieciom mozliwos¢ zadawania pytan.
Te ksigzki moga réwniez wywola¢ sensowng dyskusje na ten temat. Jesli chcesz
otrzymac wyselekcjonowang liste roznych ksigzek dla dzieci, sporzadzong przez
Cure SMA, skontaktuj si¢ z familysupport@curesma.org, a z przyjemnoscia
udostepnimy Ci ja.

3. Podaj dziecku przykltady osob dorostych lub nastolatkdw z niepelnosprawnoscia.
Rozwaz pomoc dziecku w nawigzaniu kontaktu z nastolatkami lub dorostymi
z SMA, ktérych dobrze znasz i ktérym ufasz.

4. Pozwol dziecku zobaczyé¢, ze si¢ za nim opowiadasz i wlacz je w ten proces.
Pytaj je o opinie lub pro$, aby zadawalo pytania, jedli jest w stanie, podczas
spotkan szkolnych lub wizyt lekarskich. Pomoze mu to budowa¢ pewnosé¢
siebie w wyrazaniu swoich potrzeb wobec otoczenia.

Kiedy szczerze rozmawiasz z dzieckiem o jego
niepelnosprawnosci, pokazujesz mu, jak rozmawia¢
o tym takze z innymi. Uczysz je rdwniez, Ze jego
niepelnosprawnos¢ nie jest niczym, co trzeba
ukrywad, ani czego trzeba si¢ wstydzic.

Jest ona czescia tego, kim ono jest
i nalezy ja celebrowac¢
oraz doceniac.
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Konsekwentne rozmowy o pigknie i wyjatkowosci kazdego z nas, mocnych stronach, wyzwaniach i sukcesach, przeprowadzane z biegiem
czasu, pomoga Twojemu dziecku zbudowaé pewno$¢ siebie i wyrobi¢ w sobie zdrowe umiejetnosci radzenia sobie z réznymi rzeczami,
z ktérych bedzie moglo korzysta¢ w stresujacych chwilach. Niektore dni beda lepsze niz inne, ale ciggte powracanie do tych wartosci

pomoze fatwiej radzi¢ sobie z tymi dniami.

SPOSOBY POMOCY DZIECKU W NAUCE RADZENIA

SOBIE Z ROZNYMI RZECZAMI

Prowadzenie dziennika lub zajmowanie sie inng
formg sztuki

Cwiczenie wyrazania wdziecznosci (np. zapisywanie
5 rzeczy, za ktore jest sie wdziecznym kazdego dnia)

Spedzanie czasu z dobrymi przyjaciéimi

Znalezienie hobby lub rozwinigcie umiejetnosci,

ktorg Twoje dziecko lubi i ktérg moze ¢wiczy¢

Rozmowa ze znajomym, ktéry rozumie (np. kto$
zyjacy z SMA)

Udzial w wydarzeniu Cure SMA w swojej okolicy
lub Corocznej Konferencji na temat SMA

« Spedzanie czasu na $wiezym powietrzu
i poznawanie przyrody

Stuchanie muzyki lub organizacja imprezy
tanecznej, aby podnies¢ je na duchu

Szukanie profesjonalnego doradcy, z ktérym
dziecko bedzie moglo przepracowaé wyzwania
spofeczne i emocjonalne, z jakimi bedzie sie
boryka¢ w miare dorastania. Znalezienie
doradcy przeszkolonego w zakresie terapii
sztuka lub zabawa moze by¢ bardzo

skuteczne w przypadku dzieci.




Dziewie¢ wzlotow, upadkow i stanow
posrednich zwiazanych z chorowaniem
na SMA

Autor: Angela Wrigglesworth, osoba dorosta z SMA

Przyciagaja mnie artykuly w wiadomosciach z przyciagajacymi wzrok listami, na ktérych
opisane s3 takie rzeczy, jak ,,Co warto obejrze¢ w ten weekend” lub ,,32 rzeczy, bez ktorych
nie da si¢ zy¢”. Pozwole sobie wiec uprosci¢ moje 42-letnie zZycie w ramach tej listy.
1. SMA jest naturalnym magnesem przyciagajacym zyczliwych ludzi.
Zaczynam liste od pozytywu, ale to catkowita prawda. Cale zycie otaczaja mnie rodzina, przyjaciele, a czesto
zupelnie nieznajomi ludzie, ktérzy proponuja mi pomoc w trudnych sytuacjach. To nie jest anomalia.
Rodziny ze spotecznosci SMA beda powtarzac ten sentyment.

2. Chirurgiczne unieruchomienie kregow w wieku osmiu lat bylo trudnym przezyciem.
Byl to 1986 rok i musiatam leze¢ na oddziale dzieciecym z siedmiorgiem innych dzieci. Rodzice nie mogli
przebywa¢ ze mna w szpitalu, a bytam tam przez miesigc. Szybko dorostam. Byl to jednak zabieg ratujacy zycie
i najlepsza decyzja, jaka moi rodzice kiedykolwiek podjeli dla mojego ciala. Tego rodzaju wybory sg realne
i maja ogromny ciezar, ale dzieki temu wyborowi mam zdrowsze zycie.

3. Fizjoterapia jest niezbedna, ale moja nieustepliwo$¢ przekonata moich rodzicow, Ze jest inaczej.
Bylabym $wietnym politykiem w szkole podstawowej, poniewaz pomimo wspdlnych wysitkéw mamy i taty udato
mi si¢ wyrwac z terapii. Sprawitam, ze uwierzyli, ze fizjoterapia jest torturg. Pozbytam si¢ swojego wewnetrznego
glosu na przysztoé¢, co zachecato mnie, aby sie tego trzymac, chroni¢ moje kosci i miesnie przed pogorszeniem.
Zawsze co$ wymyslatam. Nie Zaluje za bardzo, ale omijanie terapii bylo ogromnym bledem.
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4. Wyjezdzanie na ob6z kazdego lata bylo jak Boze Narodzenie, Disney i najlepsze przyjecie
urodzinowe w historii, wszystko polaczone w jeden coroczny tydzien szczescia.
Najszczesliwsze chwile mojego dziecinstwa spedzitam na zarobaczonym, prowizorycznym
obozie dostosowanym dla 0s6b niepetnosprawnych w $rodku pustkowia w Teksasie, trzy
godziny drogi od mojej rodziny. To bylo najwspanialsze. Jezdzitam konno, ptywatam i robitam
rekodziela, ktére mysle, ze moja mama wciaz ma gdzie$ na gornej potce w szafie. Co wazniejsze,
moja przysztos¢ byla znana. Nauczytam sie prosi¢ o pomoc, ujawniac swoje potrzeby

i dostrzega¢ przyklady sukcesow starszych ode mnie obozowiczow.

. Powinnam byla bardziej skoncentrowac si¢ na ocenach na uczelni.
Czy to jednak nie jest historia wszystkich ludzi? Moje oceny byly ostatnie na liscie.
Na szczescie ludzie z SMA sg statystycznie madrzejsi niz populacja sprawna fizycznie
i skonczyto si¢ na przyzwoitej $redniej. Jednak zamiast pilnie pojawiac sie na zajeciach,
bytam zajeta doswiadczaniem zycia towarzyskiego w pelni na Texas A&M University.
Bylam sama ze sobg i na drodze do dorostej samodzielnosci.

. Przez pierwsze sze$¢ tygodni mojej kariery nauczycielskiej plakalam kazdego dnia.
Byt to BRZYDKI placz. Siedziatam przy biurku, wytrzeszczajac oczy na papiery pietrzace
sie nad moja gtowa — prace studentéw czekajace na przypiecie na $cianie i niekonczace
sie kopie do zrobienia. Nie radzitam sobie ze swojg praca. Nie dlatego, ze nie bytam dobra
nauczycielka, ale dlatego, ze nie moglam wykonywac¢ zadan fizycznych. Ledwo moge ruszaé
rekami i nawet nie mygle, zeby kto§ mégl poprosi¢ mnie o zdjecie zatyczki z pisaka. Posztam
do dyrektorki, aby poprosi¢ o pomoc (korzystajac z lekcji, ktorych nauczytam si¢ na obozie,
0 ktérym wspomniatam w punkcie 4 powyzej!) i dzigki Bogu, dostrzegla ona moja warto$¢.
Od ostatnich dwudziestu lat moje okregi szkolne oplacaja mi asystenta klasowego. Trzy razy
zostatam ,,Nauczycielem Roku’, wigc mygle, Ze jestem tego warta.

. Leczenie ratuje mi Zycie.
Moi rodzice czekali na mnie na sali pooperacyjnej, gdy pielegniarka przywiozta nosze
i powiedziata: ,,Udato mu sie!” Chodzito jej o mojego lekarza i o to, ze znalazt mikroskopijny
otwo6r w moim kregostupie, w ktory wstrzyknat lekarstwo. Cala nasza tréjka zaptakata z ulgi,
ze zabieg sie powiddl, zalu po przyjaciolach, ktérzy nie doczekali leczenia oraz z tego, ze
moglismy $wietowaé dtuzsza przyszlosé, ktorej moge oczekiwac.

. Nie pozwalaja Ci wej$¢ w kolejke pod Wiezg Eiffela tylko dlatego, ze masz wozek inwalidzki.
.... ale w Londynie jeste$ traktowana jak cztonek rodziny krélewskiej. Wejscie w kolejke
to prawdziwy przywilej, zarowno w kraju, jak i za granica. I cho¢ podrézowanie na wozku
inwalidzkim z napedem z pewnoscia nie jest tatwe, to i tak to robie. Bylam w niezliczonej
liczbie miast naszego wspaniatego kraju, a liczba pieczatek w moim paszporcie ronie z roku
na rok. Wiem, ze $wiat jest wigkszy niz SMA tak samo, jak moje pragnienie, by go zobaczy¢.

. M6j maz i ja nie traktujemy SMA zbyt powaznie.
Wymysla on nowe akronimy dla SMA, takie jak ,,Stado mlodych alpak” lub ,,Siedzie¢,
mrugad, agitowal”. Szczerze mowigc, jest najzabawniejsza osobg na swiecie i uwielbiam to,
ze znajduje zrédlo dobrego humoru w moim stanie, poniewaz ja tez tak mam. Nie skupiamy
sie na mojej chorobie i na pewno nie rozmawiamy o niej regularnie. Omawiamy rzeczy,
ktorymi zajmuje sie kazda typowa para, na przyklad, co zjemy na obiad lub co bedziemy
robi¢ w weekend. Normalno$¢ naszych rozméw podsumowuje moje zycie z SMA i caly
te lista: chorowanie na SMA z pewnoscig ma wzloty i upadki oraz stany przejsciowe,

ale tak samo jest z ,normalnym” Zyciem bez tej choroby.
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DZIELENIE SIE DIAGNOZA SMA Z INNYMI

Otrzymanie diagnozy SMA moze by¢ przyttaczajace dla Ciebie i Twojej rodziny, nie méwigc juz o zastanawianiu sig, jak podzieli sie tg
wiadomoscig z dalsza rodzing i bliskimi przyjaciétmi. Informowanie rodziny i bliskich przyjaciot o tym, co dzieje sie w Twoim Zzyciu, moze by¢
emocjonalnie wyczerpujace. To rodziny decyduja, kiedy i jaka ilo$cig tych zmieniajacych zycie informacji sie podzieli¢ oraz komu je udostepnic.
Wiele 0s6b powiedzialo, ze po postawieniu diagnozy pomocne bylo znalezienie sposobu, aby pomdc innym osobom waznym w ich zyciu
zrozumie¢, czym jest SMA i jaki moze mie¢ wplyw na ich dalsze zycie.

Jesli znajdujesz sie w tym miejscu, oto kilka pomysléw do rozwazenia od innych rodzin z SMA, gdy chcesz dzieli¢ si¢ informacjami

z bliskimi przyjaciétmi i rodzing:

o Napisz list i wyslij go e-mailem lub poczta tradycyjna. Podziel sie w nim
podstawowymi informacjami na temat SMA i umies¢ tacze do witryny Cure
SMA, aby poméc innym poznac¢ i zrozumie¢ wplyw, jaki ta choroba moze
mie¢ na zycie Twojej rodziny i innych czlonkéw spolecznosci SMA.

o Utworz strone lub konto w mediach spoleczno$ciowych, aby podzieli¢ sie diagnoza.
W tej przestrzeni mozesz takze stale udostepnia¢ aktualnosci dotyczace leczenia,
terapii, zbierania funduszy, $wiadomosci itp., jesli tak zdecydujesz. Przydatng
czescia posiadania ciaglej platformy, takiej jak ta, jest mozliwos¢ przekazywania
jednoczesnie szerokiej publicznosci ciaglych aktualnosci na temat tego,
co dzieje sie w zyciu Twojej rodziny, a takze w spolecznosci SMA.

o Utworz Caring Bridge, jesli chcesz na biezaco udostepniaé aktualnosci,
ale wolisz nie korzystac z platformy mediéw spotecznosciowych. Jest to

witryna non-profit, ktéra umozliwia osobom dzielenie si¢ informacjami

i aktualnosciami zwigzanymi z diagnoza medyczna. Strony nie sg publiczne,
wiec tylko zaproszone przez Ciebie osoby beda mogly uzyska¢ dostep do
udostepnianych przez Ciebie informacji i na nie odpowiadac.
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POKARM DLA MYSLI

Biorac pod uwage powyzsze pomysly,

zwlaszcza dotyczace udostepniania informacji

w mediach spoleczno$ciowych, warto pamietac,
ze udostepniane zdjecia i informacje moga by¢
ogladane i udostepniane przez kazdego. Jesli
Twoje dziecko jest wystarczajaco duze, rozwaz
porozmawianie z nim o tym, jakie informacje
mozna jego zdaniem publikowa¢ w Internecie.
Jesli nie jest ono jeszcze wystarczajaco doroste,
aby wyrazi¢ zgode na to, co chce udostepniad,
zastanow sie, jak moze sie z tym czué, gdy bedzie
dorastac i coraz lepiej rozumie¢ SMA. Jesli Ty
lub Twoje dziecko macie takie obawy, mozesz
udostepnia¢ ogolne informacje na temat zdrowia
swojego dziecka i skupic sie na dzieleniu si¢
aktualnosciami dotyczgcymi wydarzen zwig-
zanych z badaniami nad SMA, leczenia lub

nadchodzacych wydarzen, aby rodzina byta na

biezaco. Innym fajnym pomystem jest wlaczenie

dziecka w dzielenie si¢ aktualno$ciami, jesli
jest ono tym zainteresowane. W ten sposéb
moze wybrac, ktore zdjecia lub informacje beda
udostepniane oraz ¢wiczy¢ wazng umiejetnos¢ —
decydowanie, kiedy i jak dzieli si¢ swoja diagnoza

i doswiadczeniami zyciowymi z innymi.




NAUCZANIE SAMODZIELNOSCI

Chociaz rodzice uwielbiajg przytula¢ i opiekowac sie swoimi dzie¢mi jak niemowleta-
mi i matymi pociechami, bardzo lubig tez obserwowa¢, jak ich dzieci dorastaja i staja

sie soba, rozwijajg skrzydla oraz zyskuja samodzielnos¢. Chociaz czasami Twoje dziecko
moze trafia¢ na wyzwania zwigzane z niezaleznoscia, z pewna kreatywnoscia i elastycz-
noscig, mozesz je wspiera¢, opowiadajac sie za samodzielno$cig w miare jego dorastania.
Wazne jest, aby pamieta¢, ze dzieci niepelnosprawne to przede wszystkim dzieci.

W zwigzku z tym powinny by¢ traktowane jak kazde inne dziecko tak bardzo,

jak to mozliwe. Ponizej znajduje sie kilka strategii, ktore warto rozwazy¢, aby
zwigkszy¢ samodzielnos¢ dziecka.

W miare jak Twoje dziecko dorasta, zachecaj je do samodzielnego wyprébowy-
wania roznych rzeczy, zanim zainterweniujesz, aby mu pomac. Jako rodzice, czgsto
szybko spieszymy z pomoca. Mozesz si¢ zdziwi¢, gdy zobaczysz, jakie umiejetnosci
posiada Twoje dziecko, jesli pozwolisz mu je przetestowa¢. Podobnie dzieci moga by¢
przyzwyczajone do proszenia o pomoc, ale gdy sie¢ je bedzie zacheca¢, aby ,,najpierw
sprobowalo’, moze si¢ zdziwié, a nastepnie by¢ zachecane tym, co potrafi zrobi¢
samodzielnie. Probowanie pomaga im dowiedziec sig, ile pomocy potrzebuja,

jesli w ogdle.

Najlepszym sposobem nauczenia kogokolwiek samodzielnosci jest nauczenie

g0, jak opowiadac sie za soba. To prawda, ze dzieci zawsze obserwuja otaczajacych
je ludzi, aby dowiedzie¢ sie, jak si¢ zachowywac i reagowac w zyciu. Z tego powodu
rodzice majg nieograniczone mozliwosci pokazania dzieciom, jak by¢ swoim
oredownikiem. Nawet jesli dana osoba nie jest w stanie wykona¢ okreslonego
zadania fizycznego, moze porozmawia¢ z kims$ innym o tym, czego dokladnie
potrzebuje, aby osiagnac ten cel. Zachecaj dziecko do zadawania pytan podczas
wizyt lekarskich, spotkan szkolnych oraz do wyrazania swoich obaw. Jesli wiesz, ze
ma zmartwienia, ale by¢ moze brakuje mu zdolnosci lub checi do ich wypowiadania,
popros o pozwolenie, aby podzieli¢ si¢ tymi obawami z innymi, ktérzy powinni

je uslysze¢, aby Twoje dziecko ustyszalo stowa, ktorych uzywasz i ton, w jakim

je wypowiadasz. Modelowanie tego pomoze mu nauczy¢ sie, jak by¢

swoim oredownikiem.

Zapewnij swojemu dziecku mozliwo$¢ pracy z opiekunami innymi niz Ty,

zanim osiggnie doroslos¢. Jest to czesty temat rozméw rodzicow dzieci z SMA. Moze

to oznaczad, ze odpowiedzialny, starszy nastolatek z Twojej okolicy lub zaufany przyjaciel
rodziny przychodzi raz w tygodniu, aby zapewni¢ dodatkowa pomoéc, podczas gdy Ty
zostajesz w domu i wykonujesz inne zadania. Daje to dziecku mozliwo$¢ prze¢wiczenia
komunikowania swoich potrzeb. Rodzice czesto doktadnie przewiduja potrzeby swojego
dziecka, zanim jeszcze ono je wyrazi. Jedli dzieci nie bedg mialy mozliwoéci ¢wiczenia
pracy z opiekunami innymi niz rodzice, moga zmagac¢ sie z ta zmiang, gdy beda starsze

i bedg musialy polega¢ na pomocy innych osob. Uczestnictwo w pétkoloniach lub
obozie, gdy dziecko jest gotowe, to kolejna $wietna okazja, aby pomdc w zachecaniu
dorastajacego dziecka do samodzielnosci.

Rozwazajac ktorykolwiek z tych pomystow, pamietaj, ze znasz swoje dziecko najlepiej.
Wyprdébuj strategie, ktore Twoim zdaniem mogg sprawdzi¢ si¢ w Waszym przypadku,
badz kreatywna wzgledem innych sposobdw zachecania do samodzielnosci i pamigtaj,
ze nie kazda strategia sprawdzi sie w przypadku kazdego i nie ma w tym nic zlego.
Najwazniejsza rzecza do zapamietania jest to, Ze nauka samodzielno$ci jest wazna.
Mozesz by¢ pewna, Ze znajdziesz najlepszy sposob na robienie tego w swojej rodzinie.




WSPIERANIE RODZENSTW

Rodzenstwa sg wyjatkowe, a relacje migdzy osoba z SMA a jej rodzenstwem nie s wyjatkiem. Kiedy rodzina otrzyma diagnoze SMA, wszyscy
jej cztonkowie doswiadcza tej diagnozy na rézne sposoby, zaréwno na sposoby, ktére bedg dla nich wyzwaniem, jak i takie, ktére pomoga im
sie rozwijac.

Podréz z rodzenstwem nie jest tatwa. Zapewnienie kazdemu dziecku bezwarunkowej milosci, ¢wiczenie zyczliwosci, pielegnowanie poczucia
przynaleznosci do rodziny i zapewnianie wszystkim dzieciom poczucia bezpieczenstwa moze pomoc im lepiej sobie radzi¢ i stworzy¢ bezpieczne
$rodowisko domowe dla wszystkich. Biorac to wszystko pod uwage, bez wzgledu na to, jak wspaniale zycie domowe maja zdrowe rodzenstwa,
w roznych momentach zycia beda one mialy trudnosci z powodu diagnozy SMA u swojego rodzenstwa. Ponizej wyszczegolniono kilka emocji,
ktorych moga doswiadczaé zdrowe rodzenistwa oraz rzeczy, na ktére nalezy zwroci¢ uwage, aby zapobiec powazniejszym wyzwaniom.

« Niektore rodzenistwa czasami czuja si¢ winne, ze potrafig rzeczy, ktorych ich rodzenstwo nie jest fizycznie w stanie robi¢ lub Ze nie musza
stawia¢ czola innym wyzwaniom, z jakimi zmaga sie ich rodzenstwo.

o Niektore rodzenstwa daza do perfekeji, poniewaz widza dodatkowsa opieke i czas, jakie rodzice poswiecajg ich rodzenstwu z SMA.
Martwig sig, ze przysporza swoim rodzicom dodatkowego stresu, dlatego staraja sie by¢ tak ,,doskonali’, jak to tylko mozliwe.

o Oczekuje sie, ze rodzenstwa beda czasami odczuwac frustracje z powodu dodatkowego czasu i uwagi, ktore ich rodzenstwo z SMA
moze otrzymywac od rodzicow. Moze to réwniez czasami prowadzi¢ do poczucia izolacji lub samotnosci, w zaleznosci od potrzeb
ich rodzenstwa.

Pomimo trudnych emocji, jakich mogg doswiadczac rodzenstwa, istnieje réwniez wiele pozytywéw, ktore pomagaja uksztaltowac je w troskliwe
osoby. Cechy osobowosci, takie jak samodzielnos¢, wrazliwos¢ i empatia, s3 wspolnymi cechami rodzenstw. Dorastajac, ucza si¢ one mocnych
stron, ktdre tkwia w rdznicach oraz wartosci, jaka niosg z sobg kreatywnos¢ i elastyczno$¢. Postrzegaja $wiat inaczej niz ich otoczenie, dzigki
czemu moga by¢ réwniez doskonatymi oredownikami swojego rodzenstwa, siebie i innych.
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Ponizej przedstawiono kilka prostych strategii i wskazowek, ktore pomoga wszystkim w Twojej rodzinie
poczuc si¢ docenianymi i wspieranymi.

1. Badz otwarta i stuchaj ich perspektyw oraz uczu¢. Opieraj si¢ pokusie natychmiastowego rozwigzania ich probleméw. Problemy
mozna rozwigzywac razem, jesli Twoje dziecko potrzebuje takiej pomocy, ale samo wystuchanie jego frustracji lub obaw jest
pierwszym krokiem do zapewnienia wsparcia.

2. Staraj sie regularnie wygospodarowywac czas, ktory spedzisz tylko z dzie¢mi bez SMA. Moze to by¢ spacer lub nawet wspdlne czytanie
albo rozmowa o mijajacym dniu przed snem kazdego wieczoru. Jedng z rutynowych czynnosci, ktéra moze by¢ zabawna i moze pomoc
nawigza¢ wiez, jest omawianie kazdego wieczoru ,,najlepszego i najgorszego momentu” dnia. Przed pojsciem spaé spedzcie troche czasu
razem w cichym miejscu, aby opowiedzie¢ sobie nawzajem, co bylo dla Was najlepsze, a co najgorsze w danym dniu. To $wietny sposéb
na wspolne spedzanie czasu sam na sam i kontakt z sobg pomimo napigtych harmonogramoéw.

3. Wlacz rodzenstwa w proces podejmowania decyzji wraz z dzieckiem z SMA. Decyzje, ktore majg wplyw na cala rodzine, mozesz
podejmowa¢ Ty lub Ty i Twdj partner, przy udziale kazdego z Waszych dzieci. Uczenie ich brania na siebie pewnej odpowiedzialnosci
i ¢wiczenia, jak by¢ swoim oredownikiem podczas rozmoéw rodzinnych jest dla nich uzytecznym narzedziem w miare ich dorastania
i zapewnia, ze czujg si¢ stuchane.

4. Ogranicz oczekiwania dotyczace pomocy rodzenstwu z SMA, szczegolnie w mlodym wieku. Gdy matym dzieciom stawia si¢ zbyt wiele
oczekiwan, moze to odebra¢ im doswiadczenia z dziecinstwa lub da¢ im zbyt duza kontrole nad rodzenstwem z SMA. Oba te skutki moga
nadwyrezy¢ relacje miedzy rodzenstwem. Pomaganie w opiece moze z pewnosciag budowa¢ charakter i wiele rodzenstw czerpie z tego
korzysci, ale wazne jest, by rodzice pilnowali, ze zdrowe rodzenstwo moze réwniez by¢ dzie¢mi.

KIEDY SZUKAC WIEKSZEGO
WSPARCIA DLA SWOJEGO DZIECKA

« Niepokojace zmiany w zachowaniu w réznych
obszarach zycia - w szkole, w domu, w pracy
czy w spolecznosci

« Nieustanne wyrazanie beznadziejnosci
« Nadmierne martwienie si¢ o przyszlos¢

« Rezygnacja z aktywnosci z przyjaciélmi lub
rodzing, ktére wczes$niej cieszyly

 Znaczace zmiany wzorcéw snu lub
odzywania si¢

» Wszelkie zachowania samookaleczajace lub
wyrazanie mysli samobdjczych

Jesli zaobserwujesz te zmiany w zachowaniu, skontaktuj
si¢ z doradca ds. zdrowia psychicznego lub dostawca ustug
podstawowej opieki zdrowotnej dla swojego dziecka, aby
uzyskac wskazowki dotyczace dalszych krokow, ktore
nalezy podja¢, aby wesprze¢ swoje dziecko.

h)
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POMAGANIE DALSZEJ RODZINIEW ZROZUMIENIU,
CO OZNACZA SMA

Otrzymanie diagnozy SMA jest trudne dla calej rodziny. Chociaz ma to najbardziej bezpo$redni wplyw na Twoja najblizszg rodzine, moze réwniez
oddziatywa¢ na dalszg rodzine. Jako rodzic otrzymujacy te diagnoze, mozesz oczekiwad, ze dalsza rodzina bedzie zapewniac wsparcie i chociaz jest tak
w przypadku niektorych rodzin, w innych rodzinach nie zawsze ma to miejsce. Czasami moze si¢ okazac, ze czlonkowie dalszej rodziny nie rozumieja
niektérych zmian, jakie musiata$ wprowadzi¢ w swoim zyciu lub zyciu swojego dziecka z powodu SMA. Moze to by¢ trudne, poniewaz oczekujemy, ze
rodzina zapewni nam wsparcie, ktérego potrzebujemy w trudnym czasie. Czeste, bolesne sposoby; w jakie reaguje dalsza rodzina, moga obejmowac:

o Minimalizowanie lub zaprzeczanie powadze skutkdw SMA

» Kwestionowanie podejmowanych przez Ciebie decyzji dotyczacych leczenia Twojego
dziecka i opieki nad nim

o Udzielanie nieprzydatnych lub niechcianych porad

 Faworyzowanie w ramach rodzenstwa, na przyktad poswiecanie wiekszej uwagi dziecku
z SMA lub postepowanie w przeciwny sposob i utrzymywanie kontaktow tylko z dzieckiem
(dzie¢mi) bez SMA

« Niewspieranie lub odrzucanie protokotéw bezpieczenstwa, ktorych mozesz przestrzega¢
dla swojego dziecka, takich jak rezygnacja ze spotkania rodzinnego lub urlopu, aby
unikng¢ narazenia na chorobe

W takim przypadku warto pamigta¢ o przydatnych przypomnieniach. Po pierwsze, mimo ze
czlonkowierodziny moga nie reagowac w sposob, na jaki masz nadzieje, jest mato prawdopo-
dobne, ze jest to spowodowane brakiem troski z ich strony. Mozliwe, ze oni réwniez majg
trudno$ci z zaakceptowaniem diagnozy — smucg si¢ lub czuja sie winni/zli z powodu tego,
czego doswiadczasz w zwiazku z ta diagnoza. Moga nie wiedzie¢, jak najlepiej zareagowac
i Cie wesprze¢. W zwiazku z tym rozwaz mozliwos¢ zatozenia, ze czlonkowie rodziny, ktorzy
zmieniajg swoje zachowanie lub postawe wobec Ciebie lub Twojego dziecka tuz po diagnozie
majg jak najlepsze zamiary, zanim zalozysz, ze celowo prébuja Was skrzywdzic.

Czesto konflikty te mozna rozwigza¢ za pomoca odrobiny faski dla siebie nawzajem, uczciwosci

i poprzez pozwalanie wszystkim na bycie wrazliwym i dzielenie si¢ swoimi uczuciami. Wazne jest,
aby komunikowac si¢ otwarcie i ustali¢ z nimi wyrazne granice oraz wyjasni¢, czego Ty i Twoja

-
rodzina potrzebujecie, aby czu¢ si¢ wspierani. Mozesz réwniez przekaza¢ informacje i materialy
edukacyjne, aby pomdc cztonkom dalszej rodziny w zrozumieniu doswiadczen Twojej rodziny.
Moze to pomoc, jesli cztonek Twojej rodziny nie rozumie SMA lub obawia sie, co SMA moze
oznacza¢ dla zycia Twojego dziecka. By¢ moze byloby pomocne, gdyby ten cztonek rodziny
Jesli poswiecita$ czas na edukacje i rozmowe z cztonkami rodziny, ale nadal nie chcg oni zmieni¢

skontaktowal sie z kim$ ze spofecznosci, kto pelni taka sama role jak on (tj. skontaktowanie
Twojego rodzica z innym dziadkiem dziecka z SMA itp.).

swojego niewspierajacego zachowania, mozesz zaakceptowac fakt, ze Twoja rodzina moze nie
zapewnia¢ potrzebnego Ci systemu wsparcia i p6j$¢ dalej. Robigc to, nalezy pamietad, ze nie
ponosisz winy za brak wsparcia ze strony swojej rodziny, wiec nie obwiniaj sie. Obwinianie siebie
doprowadzi do marnowania cennej energii emocjonalnej, ktéra mozna lepiej wykorzysta¢ gdzie
indziej. Moze si¢ okaza¢, ze musisz poszuka¢ wsparcia, ktdrego potrzebujesz, u innej rodziny,

przyjaciot lub doradcy. Pod koniec dnia powinnas czu¢ sie pogodzona z decyzjami, ktore
podejmujecie Ty i Twoja rodzina, niezaleznie od tego, co mysla o nich inni.
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POZYTYWNE RELACJE Z PARTNERAMI

Niektore pary zblizaja sie do siebie w czasach nieoczekiwanych zmian, takich jak diagnoza SMA. Uczg si¢ by¢ dla siebie oparciem i lepiej
komunikowac sie z soba. Inne pary oddalajg si¢ od siebie i nie potrafig dojs¢ do porozumienia. Bez wzgledu na to, gdzie sie znajdujesz,
pozostawanie otwarta i szczerg w odniesieniu do swoich uczu¢ oraz pozwalanie partnerowi na to samo pomaga w pokonywaniu
przeszkod w sposob, ktory jest zdrowy dla Was obojga.

Wiszystkie pary do$wiadczajg konfliktu, ale SMA moze wywola¢ kolejng warstwe stresu z powodu réznych czynnikéw. Na przyklad koszty finansowe
zwigzane z leczeniem i terapia fizyczng, zawodowa lub logopedyczng moga powodowac, ze pary beda odczuwacé presje zwigzang z radzeniem sobie ze
zwiekszonymi obcigzeniami finansowymi. Ponadto niektére dzieci z SMA potrzebuja wiecej pomocy fizycznej w codziennych potrzebach. Sprawienie,
aby kazdy rodzic czul si¢ wspierany przez drugiego, jesli chodzi o opieke nad dzieckiem, a takze zapewnienie wyraznego zrozumienia tego, kto sprawuje
opieke przez caly dzien, a kto przez noc, moze by¢ wyzywajace. Kluczowe znaczenie ma wspdlne podejmowanie decyzji dotyczacych leczenia i opieki.
Dajac swojemu partnerowi mozliwos¢ podzielenia sie swoim punktem widzenia i priorytetami dotyczacymi tych decyzji, pomozesz wszystkim poczu¢
si¢ docenianymi i styszanymi. Trudnych decyzji nie da si¢ unikna, ale sposdb, w jaki te decyzje sa podejmowane, moze prowadzi¢ albo do zblizenia sie
do siebie albo do niepotrzebnego konfliktu.

Istniejg strategie, ktore pomagaja parom przetrwac trudne chwile. Jedng z opcji jest skorzystanie z pomocy doradcy, ktéry moze posiedzie¢
z Tobg i Twoim partnerem oraz pomdc Wam w radzeniu sobie z wyzwaniami, z ktérymi si¢ zmagacie. Niektorzy ludzie martwig si¢ wizytami
u profesjonalnego dostawcy ustug w zakresie zdrowia psychicznego, takiego jak terapeuta, poniewaz nie sg pewni, jak bedzie wygladalo to
doswiadczenie lub co inni pomysla o tej decyzji. Podobnie jak w przypadku stresu wystepujacego w kazdej dziedzinie zycia, wazne jest, aby
pamietac, ze dbanie o swoje zdrowie psychiczne jest wazne i powinno by¢ traktowane tak samo, jak dbanie o zdrowie fizyczne. Tak jak konieczne
jest regularne chodzenie do lekarza, aby utrzymac zdrowe cialo, regularne wizyty u specjalisty w zakresie zdrowia psychicznego moga pomoc
Wam zachowa¢ zdrowie emocjonalne. Posiadanie neutralnej osoby, ktéra pomoze uporzadkowac niezliczone emocje, ktorych Ty i Twoj
partner mozecie do§wiadcza¢, moze pomoc uproscic proces i skoncentrowaé dyskusje na namacalnych strategiach.

Kolejng strategia, ktéra moze pomac, jest zarezerwowanie czasu, ktéry bedziecie spedzac razem. Dtugos¢ tego czasu nie ma znaczenia. Wazne
sa konsekwencja i jako$¢ wspélnie spedzanego czasu. Odlozenie pewnej ilosci czasu na koniec kazdego dnia lub zaplanowanie go na kazdy
tydzien (i trzymanie sie tego) ma kluczowe znaczenie dla utrzymywania kontaktu. W zabieganym zyciu i wirze codziennych czynnosci latwo
jest odlaczyc¢ sie od partnera. Skupianie sie na sobie nawzajem, nawet przez krotki czas kazdego dnia, pomaga naprawic relacje, ktéra moze
nieumyslnie zosta¢ rozbita, gdy zajmujecie si¢ opieka nad dzie¢mi. A bioragc pod uwage, jak chaotyczne moga by¢ czasami harmonogramy,
znalezienie tego czasu moze by¢ trudne. By¢ moze bedziecie musieli poprosi¢ o pomoc, aby to si¢ udato lub wykaza¢ si¢ kreatywno$cia,

ale bedzie to tego warte, gdy poczujecie si¢ bardziej zwigzani ze soba.

Wreszcie, co najwazniejsze, kazdy rodzic inaczej traktuje diagnoze, taka jak SMA. Nie ma na to wlasciwego sposobu. Niektorzy ludzie
potrzebuja czasu i przestrzeni, aby przetworzy¢ nowe doswiadczenia, podczas gdy inni lubig o tym rozmawiaé. W rezultacie jedno z Was

moze chcie¢ utrzymywac kontakt z innymi rodzicami przez Internet lub w grupach wsparcia, aby dzieli¢ si¢ doswiadczeniami, a drugie moze
by¢ bardziej wycofane i wymaga¢ samodzielnego przepracowania swoich uczué. To wszystko jest typowe i nalezy sie tego spodziewa¢. Poczucie
winy jest réwniez powszechne ze wzgledu na dziedziczny charakter SMA. Przyznanie si¢ do tych uczu¢ moze by¢ trudne, ale zapewnienie
Tobie i Twojemu partnerowi przestrzeni do wrazliwo$ci wzgledem siebie nawzajem, dzielenia bélu i trudnych czesci SMA, moze stuzy¢
wzmocnieniu Waszego zwigzku i zdolnosci do wspélnej pracy w trudnych chwilach.
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POZYTYWNE RELACJE Z PRZYJACIOtMI

Wielu rodzicéw doswiadcza zmian w swoich przyjazniach w kolejnych latach po
otrzymaniu diagnozy SMA. Moze si¢ okazad, ze nagle Twoéj harmonogram staje si¢
bardziej napiety niz kiedys, wypelniony wizytami u specjalistow, leczeniem i terapia.
Kiedy probujesz dostosowac sie do tego, jak wyglada zycie z SMA, normalne jest, ze
spedzasz wiecej czasu, skupiajgc sie na swojej rodzinie i sobie. Niektorzy przyjaciele
to zrozumiejg, a inni nie i poczuja, zZe nagle sie oddalitas.

Jesli zauwazysz, ze niektdre z Twoich przyjazni sie zmieniajg, okaz taske swoim
przyjaciolom i wymagaj tego rowniez od nich. Badz szczera i otwarta. Zaakceptuj, ze
Twoi obecni przyjaciele moga nie rozumie¢ tego, czego do$wiadczasz, ale mozesz rowniez
oczekiwa¢ od nich zrozumienia, ze Twdj brak czasu i energii nie jest odzwierciedleniem
Twoich uczu¢ do nich. Po prostu prébujesz przystosowac sie do znaczacej zmiany, jaka
zaszta w Twoim zyciu. Przyjaciele, ktdrzy obdarzaja si¢ nawzajem laska i zakladajg
najlepsze zamiary w stosunku do siebie nawzajem, moga tworzy¢ trwale przyjaznie.
Przede wszystkim wazne jest, aby pamietac, ze jest zupelnie normalne, ze w miare
uplywu czasu przyjaznie zmieniajg si¢, a wazne wydarzenie zyciowe, takie jak

diagnoza SMA, moze z pewnoscig spowodowa¢ zmiane relacji.

Na przyktad mozesz odkry¢, ze oddalasz si¢ od przyjaciol, z ktérymi bytas blisko.

Po doswiadczeniu diagnozy SMA Twoje priorytety moga sie zmieniaé, a niektorzy
przyjaciele moga nie by¢ w stanie zrozumie¢, dlaczego. Badz otwarta na t¢ potencjalng
zmiane i pielegnuj przyjaznie, ktdre s dla Ciebie najwazniejsze. Wiele osob méwito, ze po
diagnozie SMA dowiedzialo sig, ktére przyjaznie w ich zyciu byly najsilniejsze, poniewaz
ci przyjaciele trwali z nimi w trudnych czasach, bedac ich bezstronnym stuchaczem lub
pozwalajac im sie wyplaka¢. Tak jak uczymy sie i rozwijamy w trudnych czasach, tak
samo dzieje si¢ z naszymi relacjami. Prawdopodobnie odkryjesz, ze niektére z Twoich
przyjazni poglebiaja sie i staja sie silniejsze, gdy bedziesz polegac na wigkszej pomocy
swoich przyjaciol.

Prawdopodobnie poznasz i zblizysz sie do innych rodzicow ze spotecznosci SMA, gdy
bedziesz stucha¢ o podobnych do$wiadczeniach i pojawi si¢ w Tobie poczucie przynaleznosci
do innych, ktérzy maja dzieci z SMA. Nie ma szybszego sposobu na zbudowanie przyjazni
niz uslyszenie, jak inny rodzic opisuje do$wiadczenie, przez ktore sama przechodzisz, kiedy
to mozesz zwrocic si¢ do niego i powiedzie¢: ,,Ja tez tak sie czuje! Myslatam, ze tylko ja tam
mam!” W rzeczywistosci, gdy Ty i Twoja rodzina dolaczycie do spotecznosci SMA, juz nigdy
nie bedziecie sami. JesteSmy duza, réznorodna i przyjazng spotecznoscia z wieloma sposobami
nawigzywania kontaktéw. Cure SMA organizuje osobiste wydarzenia przez caly rok — w tym
lokalne jednodniowe sympozja i coroczng ogolnokrajowa konferencje — ktére pozwalaja
Tobie i Twojej rodzinie nawigzywac kontakty z innymi. Istnieje rowniez wiele internetowych
zasobow pomocy, z ktérych mozesz korzysta¢. Mozliwo$¢ przegladania postéw i czytania
komentarzy, aby pozna¢ punkt widzenia innych oséb i ich pomocne pomysty, moze by¢
bardzo przydatna. Moze to poméc Ci znalez¢ inne rodziny, ktorych do$wiadczenia s podobne
do Twoich. Mozliwos$¢ nawigzania kontaktu z innym rodzicem, ktéry byt tam, gdzie Ty jeste$
teraz, ma wielkg moc.

Skontaktuj si¢ z Cure SMA w dowolnym momencie, jesli bedziesz potrzebowa¢
pomocy w nawigzaniu kontaktu z rodzing o podobnych doswiadczeniach,
jak Twoja rodzina. Naszym celem jest pomaganie Ci w uzyskaniu wszelkiego
wsparcia, jakiego potrzebujesz.



SAMOTNE RODZICIELSTWO

Rodzicielstwo jest czasami wyzwaniem, nie méwigc juz o nieoczekiwanych zwrotach akcji, takich jak diagnoza SMA. A jeli jestes samotnym
rodzicem, po diagnozie moze si¢ zdarzy¢, ze bedziesz si¢ zastanawia¢, jak poradzisz sobie z dodatkowymi wizytami, terapiami w domu i nauczysz
sie samodzielnie wspiera¢ dziecko w korzystaniu z nowego sprzetu. Pamietaj, Ze nie jeste$ sama. Jest wielu samotnych rodzicow, ktorzy przeszli

te Sciezke i sg dostepni, aby Cie wspieraé. Nie wahaj sie skontaktowad sie z nami w Cure SMA, aby nawigza¢ z nimi.

Ponizej przedstawiono wiecej przydatnych tematéw do rozwazenia w miare podejmowania dalszych dzialan. Kazda sytuacja rodzinna jest
wyjatkowa, wiec nie wszystko, co tutaj zamieszczono, bedzie dotyczy¢ Ciebie. Mamy nadzieje, ze niektére z ponizszych tematow okazg sie
pomocne w Twoich dalszych dziataniach.

1. Nawiaz kontakt z innymi osobami, ktore sa samotnymi rodzicami lub wychowuja
dziecko wspdlnie po rozstaniu. Internetowe lub osobiste grupy wsparcia w Twojej okolicy
moga pomoc Ci znalez¢ inne osoby z podobnymi do$wiadczeniami, zmartwieniami
i nadziejami, z ktérymi mozesz si¢ zapozna¢ i ktére moga Cie wesprzec.

2. Stworz spdjna rutyne lub harmonogram dnia. Jesli niedawno rozstalas sie z partnerem,
konsekwencja moze poméc Twojemu dziecku (dzieciom) poczué wieksza stabilno$¢.
Zastanow sie nad wspolpracg z partnerem, z ktérym bedziecie wspdlnie wychowywac
dziecko, w zakresie stosowania podobnego harmonogramu, gdy dziecko jest w domu.

3. Pamietaj, aby prosi¢ innych o pomoc, kiedy bedziesz jej potrzebowa¢. Samotne
rodzicielstwo czesto pozostawia niewiele czasu na opieke nad sobg lub odpoczynek.
Nawet zaufany przyjaciel lub cztonek rodziny, ktéry spedza czas z dzieckiem, podczas
gdy Ty po$wiecasz troche czasu na przeczytanie ksiazki lub obejrzenie filmu w domu,
moze poméc Ci odzyskac energie. Praktyczna pomoc, taka jak poproszenie przyjaciela,
aby podrzucit posilek, odebrat zakupy lub pomdégt przy praniu, jest réwniez w porzadku.
Twoi bliscy chcg pomoc, ale mogg nie wiedzie¢, co byloby najbardziej pomocne.

Mozesz poprosi¢ ich o konkretng pomoc, ktérej potrzebujesz.

4. Poszukaj poradnictwa, ktore pomoze Tobie i Twojemu dziecku rozmawiac o stresie,
ktory sie pojawia i radzic¢ sobie z nim. Separacja i rozwod mogg by¢ trudne dla wszystkich
cztonkdéw rodziny, niezaleznie od tego, czy doszto do nich niedawno, czy nie. Bezstronna
osoba, ktdra stucha i przedstawia strategie radzenia sobie z réznymi rzeczami, moze
mie¢ duzy wplyw na utrzymanie relacji i dobre samopoczucie kazdej osoby.

5. Nalegaj na przejrzysta komunikacje. Udostepnij kalendarz rodzinny partnerowi,
z ktérym bedziesz wspélnie wychowywac¢ dziecko po rozstaniu, aby uporzadkowac
wizyty i harmonogramy. Rozwaz utworzenie czatu grupowego lub watku e-mailowego,
aby terapeuci albo personel szkoly mogli tatwo i szybko komunikowac¢ sie bezposrednio
z obojgiem rodzicéw. Dbanie, aby wszyscy posiadali w miare mozliwosci te same
informacje moze pomoc w zapobieganiu konfliktom i sprawi¢, ze wszyscy poczuja
sie zaangazowani w podejmowanie decyzji.

6. Zidentyfikuj zasoby i programy spolecznosciowe, ktére moga pomoc zrekompensowac
koszty sprzetu, miesi¢czne rachunki lub ubezpieczenie medyczne. Twoja sytuacja finan-
sowa moze si¢ zmieni¢ po rozwodzie lub separacji. Zasoby spolecznosciowe, takie jak te
wymienione powyzej, istnieja po to, aby pomaga¢ ludziom w potrzebie. Nie zawsze bedziesz

musiata korzysta¢ ze wsparcia, ale moze sie ono okaza¢ nieocenione w zmniejszaniu stresu
zwigzanego z finansami, dopdki nie znajdziesz si¢ w bardziej stabilnej sytuacji.

Pamietaj, aby zaufa¢ swoim mocnym stronom i mocnym stronom partnera, ktory bedzie razem z Toba wychowywal Wasze dziecko po rozstaniu.
Porozmawiajcie razem o swoich celach i sposobach ich osiagniecia. Skoncentrujcie sie na pozytywach i na tym, co mozecie kontrolowa¢ oraz

przyjmujcie pomoc od innych, kiedy bedziecie jej potrzebowa¢. Wkrétce stworzycie nowa rutyne, ktéra bedzie sprawdzac sie dla wszystkich.
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PRZYGOTOWANIE DO POJSCIA DO SZKOLY

Chociaz do czasu, az Twoje dziecko pdjdzie do szkoly, moze minac¢ jeszcze pare lat, by¢ moze juz zastanawiasz sie, jakie zmiany moze wprowadzi¢ SMA
do tego, jak wyobrazasz sobie szkole dla swojego dziecka. Najwazniejsza rzecza, o ktdrej nalezy pamietac, jest to, ze bez wzgledu na to, jakie rozwigzania
nalezy wprowadzi¢, dzieci z SMA moga mie¢ i maja ekscytujace, zabawne i udane doswiadczenia w szkole z nauczycielami i réwiesnikami. Podobnie
jak w przypadku wielu rzeczy zwigzanych z SMA, konieczne bedzie wczesniejsze planowanie, ale Twoje dziecko moze mie¢ takie same do$wiadczenia
w szkole, jak wszyscy jego réwiesnicy. Cure SMA udostepnia wiele zasobow zwigzanych ze szkolg, z ktorych bedziesz mogta skorzysta¢, gdy nadejdzie ten
czas, wiec skontaktuj sie z familysupport@curesma.org, aby dowiedzie¢ sie wiecej.
W niniejszym artykule przedstawiono spojrzenie jednego z rodzicow na to, jak
wspotpracowal ze szkola swojego dziecka, aby zapewni¢ wspaniale do$wiadczenie

dla swojego syna, ktory choruje na SMA.

\'/ “?‘,

Niech to sie uda

Kimberly Cook

Czasami u$miecham si¢ sama do siebie, gdy pomysle

o niektdrych szalonych rzeczach, ktére zrobilismy, aby
zaspokoic¢ potrzeby naszego syna Spencera. Mojg ulubiong

rzeczg byt zawsze plan awaryjny, ktory opracowalismy,

kiedy byt w drugiej klasie. Ujelismy w nim kilka wozkdw,
mnostwo lin bungee i caly personel dostepny na poktadzie.
Poniewaz podczas zajg¢ Spencer nie zawsze jezdzil na wozku
inwalidzkim - czesto nosil ortezy na nogi, aby moc sta¢ przy
biurku - moim najwiekszym zmartwieniem bylo wydostanie
go z budynku szkolnego, gdyby cos sie stalo. Nie bylo sposobu,
aby wystarczajaco szybko zdja¢ te ortezy i posadzi¢ Spencera
na wozku. Ale byt maly: doszlismy do wniosku, ze z pomoca
osoby, ktdra byta odpowiedzialna za jego transport, mogliby$my
przypinac Spencera do wozka i pilnowa¢, aby podczas ¢wiczen
zawsze opuszczal budynek pierwszy. Wiec w kazdej klasie
umiescilisSmy woézek i w ten sposéb zapewnitam sobie spokoj.
(Czy to byta najbezpieczniejsza opcja z perspektywy czasu?
Moze nie. Ale w wieku 33 lat Spencer wciaz czule pamieta

te ¢wiczenia!)

Niezaleznie od tego, czy planowatam nagly wypadek, czy przecietny
dzien w szkole, czesto musiatam mysle¢ nieszablonowo — nie tylko
jako rodzic Spencera, ale takze jako pedagog. Zaprzyjaznitam si¢

z wieloma nauczycielami, aby poszerzy¢ dostep do programéw,
programéw nauczania, Srodowiska i dziatan spotecznych, by dzieci
o wyjatkowych potrzebach, w tym maéj wlasny syn, mialy szanse,

a nie bariery.

Wychowanie fizyczne bylo czesto trudne, jesli chodzi o dostep

i uczestnictwo, ale nie zawsze bylo wyzwaniem nie do pokonania.
Spencer znakomicie gral w hokeja, obstawiajac pozycje bramkarza:
jego fotel elektryczny doskonale uniemozliwiat krazkowi przedo-
stanie sie do siatki i zazwyczaj wybierano go jako pierwszego do
zespotu. Jesli chodzi o inne zajecia, takie jak przedstawienia klasowe,
dbali$my o to, aby caty wystep byt inkluzywny. Kiedy Spencer grat
Rafikiego w szkolnej adaptacji ,,Krola Lwa’, trzymat wypchanego
Iwa na $rodku sali gimnastycznej, a jego rowiesnicy okrazali

go, odgrywajac rozne zwierzece role. Kazdy uczen nosit maske
zamiast pelnego kostiumu, co eliminowalo potrzebe ,,przebierania’
wozka Spencera. Zamiast siedzie¢ na podtodze, twarzg do sceny,
publiczno$¢ usiadla na otwartych trybunach, aby obejrze¢ wystep
bez oczywistych udogodnien, bezproblemowo wigczajac w ten
sposob Spencera - juz na samo to cudownie bylo patrzec.

Z naszych do$wiadczen ze Spencerem dowiedziatam sie, ze
czesto najlatwiejsze rozwigzanie jest najlepsze — jest tansze,
sprawia mniej klopotéw, wymaga mniej czasu. Kijek z czerwona
koncéwka sprawdzit sie $wietnie zamiast podnoszenia reki

w klasie. Hak, ktéry przyczepilismy z boku wozka Spencera,
zawsze trzymal bezpiecznie smycz dla psa przewodnika. A pasek
na klatke piersiowa wyciety ze starej pianki trzymat si¢ na tyle
dobrze, ze Spencer mdgl podja¢ letnig prace. Wozek elektryczny
ikilka prostych udogodnien nadal pozwalaja Spencerowi udziela¢
sie w swojej spotecznosci. A na wypadek sytuacji awaryjnych
nadal mamy odpowiedni plan. Jest po prostu tak pomystowy,
jak oryginal — mimo Ze Spencer wyszed! juz z wozka. Dlatego na
podworku zawsze stoi taczka i dostepny jest wyznaczony znajomy;,
ktéry w razie potrzeby przedostanie go do bezpiecznego miejsca.




PODROZOWANIE Z SMA

Jesli Twoje male dziecko zostato niedawno zdiagnozowane i jestes nowa w $wiecie
SMA, mozesz teraz nie my$le¢ o tym temacie, ale uznalismy, Ze wazne jest, aby
wspomnie¢ o tym na przyszto$¢. Podrézowanie, gdy dzieci s3 male, moze nie
wymaga¢ wielu adaptacji lub specjalnego wczes$niejszego planowania, ale wraz

z rozwojem dziecka moze si¢ okaza¢, ze planowanie staje sie bardziej skomplikowane,
jesli dziecko podrézuje na wozku inwalidzkim lub z innym sprzetem medycznym.
Dobra wiadomof$cig jest to, ze jesli nadejdzie ten czas, spolecznos¢ SMA bedzie
mogla podzieli¢ si¢ z Tobg bogata wiedza, aby pomdc Twojej rodzinie zaplanowa¢
wspaniale wakacje!

Chociaz podrozowanie moze czasami by¢ trudnym przedsiewzigciem dla

0s0b niepelnosprawnych, korzysci ptynace ze zdobywania nowych do$wiadczen

w nowych miejscach i poznawania nowych ludzi czesto znacznie przewyzszaja
wyzwania. Nie musisz rezygnowac z zobaczenia wszystkich zabytkow, o ktorych
marzylas, poniewaz nie masz teraz pewnoéci, jak sprawi¢, by to sie udato. Dowiesz
sie, ze potrzeba naprawde jest matka wynalazkow i ze Ty oraz Twoja rodzina wcigz
mozecie tworzy¢ wspaniale wspomnienia podrozujac po $wiecie, jesli jest to dla Was
wazne. Wiele os6b decyduje sie poszukiwaé przygod, podrézujac droga ladows, aby
pozby¢ sie komplikacji, ktére moga wystapi¢ podczas lotu ze sprzetem medycznym.
Cure SMA udostepnia zasoby zwigzane z podrézami, gdy nadejdzie odpowiedni czas,
wiec skontaktuj si¢ z familysupport@curesma.org, aby dowiedziec si¢ wigcej. Bez
wzgledu na to, jakie sg cele Twojej podrdzy, troche wiecej planowania, cierpliwo$¢

i elastycznos¢ moga zaowocowac niezapomnianymi podrézami i przezyciami.
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W calej broszurze wymienili$my kilka

zasobow, ktore zapewniaja dalsze

wsparcie Tobie i Twojej rodzinie.
Jesli cheesz uzyska¢ wiecej informacji

o tych zasobach, napisz na adres

familysupport@curesma.org.

Mamy nadzieje, ze niniejsza broszura pomogta Ci poczué wsparcie
i dowiedzie¢ sig, ze nie jestes sama. Chociaz Twoje zycie moze nie
wyglada¢ lub wydawac sie takie samo po tym, jak dowiedziales sie
o diagnozie SMA u swojego dziecka, ci, ktorzy kroczyli tg $ciezka
przed Toba, sg zawsze dostepni, aby Cie zacheca¢ i dawa¢ Ci nadzieje
oraz zapraszaja Ciebie i Twoja rodzine do pozostawienia wlasnego
wyjatkowego i pozytywnego wplywu na spotecznos¢ SMA. Mamy
nadzieje, ze za kilka lat, jak sugeruje ponizszy wiersz, przekonasz sie,
ze zycie jest wspanialsze, niz kiedykolwiek sobie wyobrazatas, gdy
po raz pierwszy uslyszalas stowa ,,rdzeniowy zanik miesni”.



Witamy w
Holandii (czesc2)— g %

Jestem w Holandii od ponad dekady. Stala si¢ ona moim domem. Mialam czas na zlapanie oddechu,

uspokojenie si¢, przystosowanie i zaakceptowanie czegos innego niz planowalam.

Wspominam te lata, kiedy po raz pierwszy wyladowalam w Holandii. Wyraznie pamietam, jaka bylam
zszokowana, swoj strach, gniew - bol i niepewnos¢. Przez te kilka pierwszych lat probowalam wroci¢

&

Dzi$ moge powiedzie¢, jak daleko zaszlam w tej niespodziewanej podrozy. Nauczylam sie o wiele \ v 1

do Wloch zgodnie z planem, ale mialam zosta¢ w Holandii.

wiecej. Ale to tez byla podroz w czasie. Ciezko pracowalam. Kupilam nowe przewodniki.
Nauczylam si¢ nowego jezyka i powoli odnajdywatam sie w tej nowej krainie.

Poznawalam innych ludzi, ktorych plany zmienily sie tak jak moje i ktorzy mieli te same do$wiadczenia, i
co i ja. Wspierali$my si¢ nawzajem, a niektorzy stali si¢ moimi wyjatkowymi przyjaciolmi. Niektorzy z tych \ ‘ /
towarzyszy podrozy byli w Holandii dluzej niz ja i dzialali jako doswiadczeni przewodnicy, pomagajac mi

w mojej drodze. Wielu mnie zachecalo. Wielu nauczylo mnie, aby otwierac oczy na cuda i dary, zeby

dostrzec te nowa kraine. Odkrylam spolecznos¢ troski. Holandia nie byla taka zla. " ’)
Mysle, ze Holandia jest przyzwyczajona do zblagkanych podréznikow, takich jak ja i stala sie kraina J//
goscinnosci, ktora wychodzi naprzeciw, pomaga i wspiera przybyszow, takich jak ja w tej nowej krainie.
Przez lata zastanawialam sie, jak wygladaloby zycie, gdybym wyladowala zgodnie z planem, czyli we -
Wiloszech. Czy zycie byloby latwiejsze? Czy byloby rownie satysfakcjonujace? Czy dosztabym do
tych kilku waznych wnioskéw, ktére mam dzisiaj?

& \
Oczywiscie, ze ta podroz byla trudniejsza i czasami (co nadal tez robie) tupalam nogami i ptakalam i
z frustracji oraz na znak protestu. I owszem, Holandia jest wolniejsza niz Wlochy i mniej efektowna ‘ /

niz Wlochy, ale to tez byl nieoczekiwany prezent.

Nauczylam sie tez zwalnia¢ i przygladac sie blizej roznym rzeczom, z nowym uznaniem dla niezwyklego
piekna Holandii z jej tulipanami, wiatrakami i dzietami Rembrandta.

Pokochalam Holandi¢ i nazwalam ja swoim domem.

Zostalam obiezy$wiatem i odkrylam, ze to, gdzie wyladujesz, nie ma zadnego znaczenia.

Wazniejsze jest to, co robisz ze swojej podrdzy i jak postrzegasz oraz czerpiesz rados¢
z bardzo wyjatkowych, bardzo uroczych rzeczy, ktore Holandia lub jakikolwiek inny
kraj ma do zaoferowania.

Tak, ponad dekade temu wyladowalam w miejscu, ktorego nie planowalam.
Jednak jestem wdzieczna, bo ten cel jest bogatszy, niz moglam sobie wyobrazi¢!
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