ZASTO )A!

Vodi¢ za Zivot sa vasim djetetom

koje boluje od neuro-misicnog poremecaja

Savez distrofic¢ara Federacije BiH




O nama...

Savez distrofiCara F BiH je nevladina vanstranacka, humana, drustvena
organizacija, ukljucena u evropske i svjetske asocijacije, a koja vise od 50 godina,
na bazi solidarnosti gradana 1 Sire druStvene zajednice, radi na unapredienju
borbe protiv distrofije i srodnih oboljenja, podsti¢e | pomaze naucno-
istrazivacki rad, medicinsku, profesionalnu 1 socijalnu rehabilitaciju, kako bi se
stvorili bolji uslovi za zivot 1 druStveno koristan rad oboljelih od distrofije
(oboljenja koje naZalost josS wvijek predstavija tajnu za medicinu).

Oboljenje zahvata misi¢e, miSi¢e gornjih 1 donjih ekstremiteta, pa su nasi ¢lanovi
zbog tezine fizickog invaliditeta u potpunosti upuéeni na pomo¢ i njegu
drugog lica (oblacenje, kupanje, objedovanje, itd), a za kretanje koriste
iskljucljivo elektromotorna kolica. Nije rijetkost da u jednoj porodici imamo
dvoje (2), troje (3) pa i vise oboljelih.

Zbog teskog fizickog invaliditeta 12% nasih clanova nije se upisalo ni u
osnovnu Skolu, 47% je prekinulo obrazovanje, a 41% nasih Clanova zavrSilo
jeod osnovne, srednje do visoke Skole. Radovog Saveza
je vrlo kompleksan. Zbog svoje teske invalidnosti c¢lanovi zavise od nase
stalne pomo¢i i mi ¢inimo sve da im tu pomo¢ pruzimo.
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Ukoliko ste sebe smatrali jakom, uvijek pribranom osobom koja je spremna za bilo
kakav izazov, a vasem djetetu je nedavno dijagnosticirano neuro-misicno oboljenje, to
je drasticno promijenilo vas pogled na svijet. Vecina roditelja koja se morala suociti
sa istim iskuSenjem, otkrila je kako vas nista ne moze pripremiti za ovu dijagnozu. Sve
Sto ste ikad znali o roditeljstvu i svaka ideja koju ste imali o podizanju djeteta, pokazalo
se pogresnim u jednom bolnom trenutku. Ono Sto vam je ranije izgledalo tako daleko
— to se dogada djeci drugih ljudi — odjednom je postalo centar vaseg Zivota.

Izuzetno je tesko sam se suociti sa ovim pocetnim Sokom. U tom raspoloZenju, vjeStine
koje ste gradili citav svoj Zivot kako bi se hvatali ukostac sa svim svojim problemima,
postaju nedovoljne u suocavanju sa ovim novim bremenom tuge, stresa i straha. Ono
Sto sada trebate vise od svega jeste hrabrost, ali u vrijeme nevolja poput ove nije lako
pronaci je.

Pored toga, morate sakupiti svu snagu koju imate kako bi mogli poceti razvijati nove
odbrambene mehanizme koji ¢e vam dozvoliti da nastavite sa svojim Zivotom.

Premda vam ovi prijedlozi iz brosure trebaju pomoci da prodete kroz ovaj tezak period,
nema smisla govoriti vam kako da se uhvatite ukostac sa svojom tugom. Svaka osoba
je drugacija, i razviée drugacije metode odbrane koje prilice njezinoj licnosti. Sve ovo
Sto je napisano treba da vas uputi u pravom smjeru. Onda kada budete u stanju da
prepoznate svoje pozitivne izvore snage, i onda kada budete u stanju da razumijete i
nosite se sa snaznim emocijama koje su karakteristicne za ovaj pocetni period,
napravicete svoj prvi korak u povratku buducnosti, pa Cete tako, takoder, poceti
oslobadati i svoje dijete.



Zasto ja?



IstraZite svoju tugu

U pocetku, vecina roditelja koji u€e preko stanja svoga djeteta, prolaze kroz slicna
emocionalna iskustva. Sok je obi¢no prva reakcija. Tijelo, um i duh su iznenada
obamrli zbog vijesti koju je saopstio ljekar i Citav svijet kao da postaje tijesan, tezak 1
nerealan.

Pojedinci se Cesto izoliraju od svoje okoline snaznim emocijama poput straha, krivice,
ljutnje, tuge, bola, depresije, 1 bespomocno pocinju da tonu ispod povrsine. Obi¢no
treba duze vremena da se te emocije povuku i da se dijagnoza prihvati drugacije.
Medutim, pocetni osjecaji vecine ljudi postaju sve snazniji 1 fokusiraju ith na razlicite
reakcije:

« Neki osjeéaju kako je njihova duznost da pred svojom djecom uvijek izgledaju
snazni, ¢ak 1 kada su duboko u njima usidrene nerazrijeSene negativne emocije
poput neraspolozenja ili straha.

o Drugi prolaze kroz period poricanja, traze¢i drugo, tre¢e 1 Cetvrto misljenje,
nikada ne prihvatajuci realnost svoje situacije.

« Neki postaju ljuti — nenamjerno usmjeravajuci svoju ljutnju na sebe same,
ljekare, svoju porodicu, prijatelje, a ponekad i na svoju djecu.

« Mnogi drugi dozivljavaju kolaps u obliku depresije, osjec¢aju se bespomocno 1
nisu u stanju da idu dalje zbog straha od budu¢nosti.

Ono $to treba da razumijete u vezi sa svojom sopstvenom reakcijom jeste da je to
zdravo, 1 u stvari, prikladno s obzirom na to kroz $ta prolazite. Vasa tuga je vas
sopstveni metod da se zastitite od intenzivne mentalne i emocionalne napetosti koja
vas je napala.

Ne mozete pobjec¢i od ovog perioda tuge, isto kao Sto ne moZete uciniti da bolest vaseg
djeteta nestane. Tuga je prirodan, neophodan proces koji vas um i tijelo trebaju u borbi
sa bolom. Sve dok se suoCavate sa svojim bolom i pocCinjete da ga postepeno
smanjujete, tuga je uvijek produktivna stvar.

Tuga jedino postaje problem kada joj dopustite da preuzme 1 pregazi vas Zivot.

Stalno poricuci bolest vaseg djeteta, ili stalno gundajuci protiv njega, bracnog druga ili
sebe, mozete jedino dobiti negativnu verziju svoga Zivota, isto kao i vase dijete — ono
gradi zid neraspoloZenja 1 mrZnje iako ljubav i razumijevanje treba vise od svega.

Za sada, sve S§to moZete uciniti da pomognete sebi je da prepoznate ove
osjecaje 1 hitnu potrebu da budu usmjereni gdje treba.



Trazite razumijevanje

Istinsko razumijevanje sopstvenih osjecanja moze biti naporan zadatak. Ukoliko zaista
zelite da po¢nete da se nosite sa svojim pocetnim bolom i stresom, prvo morate nekome
drugom izraziti mentalnu i emocionalnu borbu sa kojom se suocavate.

Imperativno je da se ne zatvarate u sebe ma kako se osjecali iz bilo kojeg razloga, cak
i ako je to nacin kako se uvijek nosite sa svojim problemima. Zaboravite sva pravila
kojih se morate drzati u drustvu, a koja govore kako se muskarac ili zena trebaju
ponasati. Sada, viSe nego ikada ranije, morate dopustiti sebi da oslobodite ove emocije,
posebno ako su nepoznate vaSem karakteru ili izvan njega. Ako imate potrebu da
placete — placite. Ako imate samo potrebu da sjedite u tiSini sa nekim koga volite, recite
to. Nemojte se opterecivati time Sta ¢e ljudi misliti o vama ili kako se trebate ponasati
kao ranije.

Previse ljudi unistava sebe pokusavajuci da izgledaju jakima, iako u sebi prolaze kroz
agoniju. Istinska snaga ¢e se pojaviti iz vaSe moguénosti da se suocite sa svojim
zivotom 1 problemima. I musSkarci 1 Zene imaju potrebu da dopuste svojim partnerima,
prijateljima i okolini da otkriju kako se oni osjecaju. Izrazavajuci bilo kakav strah ili
uznemirenost nekome kome vjerujete, mozete poceti da izbacujete iracionalnosti,
nedosljednosti i pogreske iz svojih misli i osje¢anja. Ukoliko pustite ova osjecanja iz
sebe, samo Cete izbjeci izuzetno Stetne efekte po svoje mentalno, fizicko 1 duhovno
zdravlje.

Ako se, 1z bilo kojeg razloga, ne osjecate ugodno da podijelite svoja osjec¢anja sa nekim
drugim, vrlo je vazno da pronadete drugi nacin da se izrazite. Pisanje ¢esto moZze biti
vrlo pogodno za izrazavanje tuge. PiSuci o tome Sta osjeCate, mozete polako poceti
stvarati red u svojim haoti¢nim osje¢anjima. Kada jednom vidite misao na papiru,
mozete je shvatiti sa krittkom 1 tada moZete poceti razumijevati sopstvene reakcije, te
kako se one odrazavaju na vas zivot.

Uzmi jedan dan u vremenu i podsjeti sebe da je
tvoje najbolje dovoljno dobro




Informisite se

Vrlo znacajan dio procesa hvatanja ukoStac sa ovim problemima ukljucuje i
prikupljanje informacija i Cinjenica o neuro-misi¢nim oboljenjima. Ostajuci neuki u
vezi sa oboljenjem svoga djeteta, dozvoljavate sebi da se zadrzite iskljuCivo na
pretpostavkama o tome $ta se deSava sa vama ili vaSim djetetom. Neki ljudi nastavljaju
da osjecaju krivicu Citav svoj zivot, vjerujuci da su oni nekako krivi za stanje svoga
djeteta i da ¢e nekako uspjeti da ucine nesto kako bi to ispravili. Ukoliko ste informirani
o stanju, moZete rascistiti svoj um od ovih pretpostavki 1 osloboditi se izrazitog tereta
krivice i stresa.

Informisati se, takoder, vam daje mogucnost da inteligentno komunicirate o oboljenju
svoga djeteta. Veci dio straha i strepnje, koji dolazi od vaSih prvih razgovora sa
ljekarom 1 specijalistima, nestace onda kada budete u stanju da prevedete njihov
razgovor sa medicinskog zargona na vlastiti. Takoder, bicete u stanju da informirate
javnost, koja inace ne zna gotovo niSta o ovom oboljenju. Umjesto da ostanete neuki u
vezi sa oboljenjem svoga djeteta, moci Cete rasvijetliti svojim prijateljima i ¢lanovima
obitelji, isto kao i djetetovim uciteljima, ljekarima i terapeutima, Sta to znaci za njihovu
vezu sa vama i vasim djetetom.

.....

njegov duh je jak.

Razvijajte njen duh

da bi postigla najvise sto moze.




Pronadi snagu u svojoj mrezi podrske

Tesko je istaci koliko je bitna snazna, brizna podrSka mreze u danima koji dolaze.
Nema niSte gore od osjecaja da si jedini na svijetu sa svojim problemima. Da bi ste
olaksali breme koje nosite, trebate se pridruziti skupini svojih voljenih koja ¢e vam
pruziti mentalnu, emocionalnu, pa ¢ak i psihi¢ku podrsku.

Posebno ako ste samohrani roditelj sa djetetom koje pati od neuro-misi¢énog oboljenja,
vaSa mreZa za podrsku ¢e postati jedan od vasih vitalnih organa. Nemoguce je nositi se
sam sa mentalnim, emocionalnim i fizickim zahtjevima onoga $to znaci biti roditel;
djeteta bolesnog od neuro-misi¢nog oboljenja, i niko ne ocekuje da vi sami u potpunosti
preuzmete brigu oko svog djeteta. Vise od bilo koga, vi trebate traziti pomo¢ od svojih
voljenih. Oni ¢e biti tu za vas, ali jedino ukoliko im pomognete da shvate Sta vam je
potrebno od njih.

Ukoliko ve¢ ne znate koga sve ukljucuje mreza podrske, trebali biste napraviti listu
onih za koje vjerujete da ¢e vam pomoc¢i kada vam to bude trebalo: vasi roditelji,
porodica, prijatelji, ili mozda i terapeut ili ljekar kojem vjerujete. Sve u svemu, ovi
ljudi su zabrinuti zbog vas. Vi trebate oti¢i do njih, re¢i im koliko vam je vazna njihova
ljubav 1 podrska, i dopustiti im da saznaju kroz $ta to vi sada prolazite. Oni koji su vam
najbitniji bi¢e tu odmah kada budu znali koliko vam je potrebna njihova pomo¢. Od
tada, vi ¢ete bez sumnje znati da imate vazan stub za oslonac u svom Zivotu koji ¢e vas
podici kada to bude potrebno.

Odmah unesite kantonalno udruzenje distroficara u svoju listu podrSke ukoliko ste to
zaboravili. Ne samo da su udruZenja vazan izvor znanja, iskustva, podrske i
informacija, ve¢ su ona 1 izvor veceg broja bitnih usluga i programa koji ¢e biti dostupni
vama i vasem djetetu.

Ukoliko vaSe dijete treba neki novi dio opreme, kantonalno udruzenje vam moze
pomo¢i da dodete do njega. Ukoliko trebate neke informacije ili bilo §ta drugo u vezi
sa neuro-misSi¢nim oboljenjima, kantonalno udruzenje je najbolje mjesto na koje
mozete otici.



Ono §to je najbitnije, udruzenja su najbolji izvor za ostvarivanje kontakata sa ljudima
koji zive 1 bore se sa ovom boles¢u svaki dan. Postaju¢i ukljuceni u lokalni ogranak,
razli¢ite zabavne dogadaje ili Program podrSke, mozete nauciti da niste sami 1 da
postoji vrlo mnogo ljudi koji ¢e sa vama podijeliti svoje iskustvo i rado vam pomoci.

Ja Zelim da moj sin odrasta sa

: Samopouzdanjem 5
- i da bude u stanju hvatati se ukostac...

mo j cilj je da mu pomognem da otkrije i razvije
svoje Jedinstvene talente.

Ojacaj svoje najbitnije veze

Vas$a mreza podrske. Vasi odnosi sa voljenima se krecu prema tome da postanu bitna
podrska vaSeg zivota u danima koji dolaze. To, medutim, ne znaci da ¢e vam svi odmah
pruziti potporu ili ¢ak biti od koristi.

Neuro-misi¢ne bolesti su kompleksne. One zahtijevaju veliki dio brige 1 paZnje 1 Cesto
vas okolina moze pogresno razumjeti. Mnogi ¢e biti uznemireni posmatrajuci sa koliko
bola 1 stresa se suoCavate, 1 radije ¢e vam pruziti sazaljenje nego pozitivnu podrsku.
Drugi mogu ignorirati ozbiljnost postojec¢eg stanja negirajuéi problem vaseg djeteta i
insistiraju¢i na tome da je postavljena pogresna dijagnoza. Neki ¢ak mogu prekoravati
vaSe dijete zbog svega kroz Sta prolazite.

Ukoliko neprekidno dopustite voljenima ovakvu vrstu odnosa, to ¢e samo pridonijeti
vaSem stresu i prouzrokovati neugodnu napetost u vasim odnosima. Vi trebate poceti
obrazovati svoju okolinu o0 neuro-misi¢noj bolesti — Sta ona znaci za vaSe dijete, a Sta
za vas Zivot.



Dopustajuci im da otkriju kako vi gledate na ovo oboljenje, 1 kako vi Zelite da ga oni
vide, preci ¢ete dug put prema spreCavanju buducih problema i mo¢i produbiti svoja
prijateljstva.

Vas bracni drug. Ako ste u braku, ili dugo Zivite sa partnerom, vasa bracna veza moze
Cesto dozivjeti najtezi udarac pri prelasku u novi Zivot. Od trenutka postavljanja
dijagnoze, vaSe partnerstvo ¢e biti podvrgnuto znacajnoj transformaciji. Veliki broj
navika, dogovora i pravila (izgovorenih i neizgovorenih), koji je u po€etku vodio vasu
vezu, morace pro¢i vazno procjenjivanje.

Mjesec dana koji slijedi nakon postavljanja dijagnoze je uvijek najtezi. Oboje Cete se
nositi sa tugom svako na svoj nacin i moZete se izolirati jedno od drugog. Imperativno
je da ostavite otvoren prostor za medusobnu komunikaciju, od samog pocetka. Ukoliko
ne razumijete reakciju vaseg partnera, mozete je pogresno interpretirati, vjerovatno pri
tom uzrokujuci sebi nepotrebnu zalost 1 bol. Morate srusiti ove barijere izmedu sebe
kako biste zajedno tugovali i pronalazili zajednicka rjeSenja.

Bolest vaseg djeteta ¢e postepeno unositi ogromne promjene u vas svakodnevni zivot
1 to moZe izolirati vas 1 vaseg partnera, ¢ak i1 viSe. Izmedu vremena kada odlazite na
posao, brinete o svom djetetu, prolazite kroz terapije 1 vjezbanja, obavljate kuéne
poslove 1 spavate, otkri¢ete kako je vase slobodno vrijeme postalo rijetko. Ukoliko ne
prilagodite svoje tradicionalne uloge roditelja ovom novom stilu zZivota, mozete otkriti
da je vas partner postao preopterecen izuzetno velikim teretom obaveza.

Ukoliko je muz, na primjer, stalno opere¢en ku¢nim poslovima i brigom oko djeteta,
dok je Zena u radnom odnosu izdrzavaju¢i porodicu svojom stabilonm pla¢om, onda to
pokazuje da treba do¢i do odredenih promjena. Kada dijete boluje od neuro-misi¢nog
oboljenja, ono postaje svakodnevna obaveza koja se ne zavrSava u 17 sati kada je radno
vrijeme gotovo. Ocekivati da nastavite voditi brigu o svom djetetu ¢itavo vece nakon
Sto ste to Cinili cijeli dan, dok drugi partner odmara ili gleda tv-program nakon posla,
jednostavno nije u redu.
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Partner koji je zaposlen, takoder, mora preuzeti odgovornost oko brige za dijete, ¢ak 1
ako na poslu provede ¢itav dan. To nece samo sprijeciti da bilo ko od vas iskusi ovu
nefer otudenost, ve¢ ¢e vas, Sta viSe, pribliziti jedno drugome. Kroz dijeljenje zadataka,
mozete saznati kako se drugi partner zaista nosi sa situacijom i1 na kojim podrucjima
najviSe treba vasu podrsku. Otudenost u vasem odnosu ne mora uvijek proisteci iz
konflikta. Sa ovim novim gusto nabijenim rasporedom, mozete otkriti da je vrlo tesko
pronaci vrijeme kada niste samo roditelj, ve¢ 1 suprug ili supruga. Pored toga, kada
navece odlazite na spavanje, bi¢e vrlo malo vremena u sedmici kada ¢e biti istinski
sami sa svojim partnerom. Morate pronaci vremena jedno za drugo. Ako ostavite izvan
svog Zivota sve one stvari zbog kojih ste se zaljubili u svoga partnera, onda ¢ete mozda
poceti osjecati neku opasnu distancu kako se uvecava u vasem odnosu. Rasporedite
vrijeme tako da jednom sedmi¢no budete sami, a neko od vasih prijatelja, ¢lanova
porodice, ili bejbisiterka ¢e voditi brigu o vasem djetetu.

Idite na veceru. Idite u kino. Idite bilo gdje gdje moZete razgovarati 1 biti sami. Mozete
samo otkriti da je to najvazniji dio vase cijele sedmice.

Vasa djeca. Djeca se, takoder, suocavaju sa tugom i gubitkom, pogotovo ako im je
vrlo teSko obaviti stvari koje druga djeca rade sa lakoCom. Onoga dana kada vaSe dijete
postane svjesno da se razlikuje od ostale djece, poCece postavljati pitanja na koja necete
znati kako da odgovorite. Njegovo raspolozenje ¢e biti promjenjivo 1 moci Cete
primijetiti znakove izolacije, depresije, krivice ili ljutnje.

Vecina roditelja otkriva kako ¢e ovo biti posebno teSko razdoblje. SuoCavanje sa
svojom sopstvenom tugom moze otezati suoCavanje sa djetetovom.

Morate poceti pripremati sebe za ono Sto dolazi kako biste imali snage da na pravi
nacin reagujete na djetetovu tugu. Okrenite se pozitivnim izvorima kao $to su nase
kantonalno udruZenje, drugim ljudima ¢ija djeca boluju od iste bolesti ili porodicnom
savjetniku.
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Ovi izvori ¢e vam pomoc¢i da razumijete Sta vase dijete prozivljava, 1 koja Ce strategija
dati najbolje rezultate. Pobrinite se da ne zanemarujete ove pojave. Samo Cete otezati
svome djetetu ukoliko budete radije krili problem nego mu pozitivno pristupili od
samog pocetka.

Bilo je dana kad su brige i finansijski stres

c¢inili da se osjecam kao da nestajem. Otkrio sam,
jedino ako se fokusiram na svoju porodicu,

ovi dani obicno produ i stvari postanu bolje.
(otac)

Ukoliko imate jos djece, ovo moze biti izuzetno tezak period i za njih. Emocionalno,
vec¢ina djece nije spremna da otkrije kako nesto ozbiljno nije u redu sa njthovom
bracom ili sestrama. Svako dijete se drugacije nosi sa ovakvom vrstom stvari, ali, kako
vrijeme prolazi, mnoga djeca pocinju da se osjecaju izoliranim ili ¢ak neZeljenim od
svojih roditelja.

Ovo ¢e biti tezak problem koji treba rijesiti, posebno uzimajuci u obzir brigu koju vase
dijete oboljelo od neuro-misi¢ne bolesti zahtijeva. Jedan od najboljih pocetnih koraka
koje mozZete poduzeti je da educirate svu svoju djecu o njihovim individualnim
razliCitostima. Objasnite zaSto oni trebaju tako razliCite stvari i zaSto ih ne mozZete
tretirati na isti nac¢in. Ako imate problema da to uéinite na svoj nacin, kantonalno
udruzenje distroficara je odli¢an izvor vrijednih knjiga 1 informacija koje ¢e vam
pomoci da priblizite ove ozbiljne ¢injenice paznji svoje djece.

Jos jedan dobar nacin da dobijete razumijevanje svoje djece jeste da dopustite svojoj
zdravoj djeci da budu ukljucena, ili bar familizirana, u obavljanje duznosti za svoju
bracu 1 sestre. Dokle god ih ne prisiljavate da rade stvari protiv svoje volje, to ¢e im
pomoc¢i da se osje€aju korisnim 1 pozeljnim, a radni zadaci ¢e im dati bolje
razumijevanje vaznosti potreba njthove brace 1 sestara.
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Ukoliko vase dijete posjeduje samopouzdanje,
ono Ce biti u stanju da se nosi sa svim onim §to mu

Zivot donosi.

Vecinu vremena, djeca trebaju viSe od objasnjenja kako bi prihvatila svoje uloge u
obavljanju kuénih poslova. Za vecinu djece, vasi postupci se nalaze u jednoj od dvije
skupine: fer ili neposteni. Ukoliko vaSe dijete koje je zdravo dobija viSe odgovornosti,
drugacija pravila ili drugacije nagrade i kazne od svog brata ili sestre, onda to prijeti
da se razvije u ozbiljne probleme s kojima ¢ete se morati nositi vi, kao i njegova braca
1 sestre. Ono Ce vidjeti vaSa pravila kao nepoStena 1 Cesto ¢e se pobuniti ili propustiti
raspored duZnosti kako bi privuklo vasu paznju jer osje¢a da mu nedostaje. Cak i ako
jedno od djece zivi sa neuro-miSi¢nom distrofijom, to ne znaci da ga trebate tretirati
drugacije kada su u pitanju stvari kao Sto su nagrade ili disciplina. U jednom trenutku
njihovog Zivota osjetit ¢e potrebu da na neki na¢in postanu nezavisni. Ako tretirate
vas$e dijete kao bebu predugo, oslobadate ga odgovornosti, ono moze poceti da osjeca
da ne moze raditi stvari koje odgovaraju njegovim mogucnostima, a to mu moze otezati
da se nosi sa svakom promjenom svoga stanja. Njegova braca i sestre Ce, takoder,
prolaziti kroz tezak period uspostavljaju¢i odnose sa njim, i zamjerate mu na
pomanjkanju prave odgovornosti.

Djeca isto tako zamjeraju kada ih prisiljavate na uspostavljanje medusobnih odnosa.
Pustite ih da jedni druge upoznaju sami, svojim tempom. Ako prisiljavate svoje zdravo
dijete da vodi brigu o svom bratu ili sestri u Skoli, ili ga konstantno tretirate kao
bejbisitera, to ¢e ga samo ozlovoljiti 1 podi¢i zid medu njima. Kao sva djeca, oni trebaju
razviti odnos u svoje vrijeme. Oni se nece uvijek slagati 1 dolazi¢e do borbe, ali im
morate dati povlasticu da budu sumnjicavi 1 osloniti se na svoju sposobnost roditelja
da podizete zdravu i dobro prilagodenu djecu.
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Pomiri se sa svojim novim Zivotom

Konac¢no, najvazniji dio bilo kakvog prilagodavanja ukljucuje to da se pomirite sa
promjenama koje su se dogodile, 1 vi ¢ete tada zauzeti mjesto u svom Zivotu. Za
sigurnost vaseg vlastitog zdravlja i raspolozenja, morate nauciti da prihvatite mnogo
novih i vrlo teskih aspekata svog zivota nad kojim nemate kontrolu i ne mozete ih
promijeniti. Jednom, kada se prestanete boriti protiv ovih promjena, i dozvolite im da
udu u vas Zivot, otkri¢ete da imate viSe snage da se fokusirate na dijelove svog Zivota
koje mozete i trebate promijeniti.

Vrlo je lako izgubiti samoga sebe usred svih ovih brzih 1 te§kih promjena. Morate biti
sigurni da necete stvari koje volite da radite 1 koje vas uvijek ¢ine sre¢nim ostaviti
negdje po strani. Isto kao Sto je vasSe dijete mnogo viSe od Duchennove miSi¢ne
distrofije ili miotoni¢nog poremecaja, i vi ste mnogo viSe od roditelja djeteta koje
boluje od neuro-misi¢ne bolesti. Nemojte osjecati da trebate da u potpunosti odustanete
od karijere koju volite, vasih omiljenih hobija, ili da svoje zdravlje i dobro u potpunosti
podredite brizi oko djeteta. Nadite vremena za ovakve stvari 1 nemojte misliti da ste
zbog toga los$ roditelj. Ukoliko ste ljuti ili Zalite za stvarima koje ste izgubili, necete
biti od velike pomo¢i svome djetetu ili okolini.

Zapamtite. Ovo ne znaci da je dosao kraj bilo ¢emu. Ne odustajte od svojih i djetetovih
snova o buduc¢nosti, ni zbog ¢ega. Nastavite da pravite planove, nastavite da sanjate 1
pustite svoje dijete da isto to radi. Provesc¢ete mnogo godina sa svojim djetetom i ne bi
ih trebali protraciti. Budite sigurni da ste uCinili ono $to je najbolje za vas i vase dijete.
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U zakljucku

Vrijeme je jedan od najvaznijih saveznika u fazi prilagodavanja. Postacete jaca
osoba nego Sto ste ikad mogli zamisliti da mozete biti, 1 otkri¢ete da ¢e vas
iskustvo u podizanju djeteta povezati sa odredenim brojem prilika za li¢no
odrastanje koje vam je ranije bilo nedostupno — ali nemoguce je da svako nauci
da se nosi sa ovim stvarima na pravi nacin, zato se nemojte osjecati kao da svi to
o¢ekuju od vas. Napredujte svojom vlastitom brzinom. Ovdje je toliko toga Sto bi
trebali apsorbirati odjednom. Ako se nekad budete osjecali izgubljenim ili
usamljenim, pobrinite se da snagu potraZite kod svojih voljenih. Uvijek ¢e se naci
neko ko ¢e Zeljeti da pomogne. I zapamtite, nikada ne zanemarujte mo¢ vlastite
hrabrosti koja ¢e vas provesti kroz ova teska vremena do boljih dana.

Zahvaljujemo se Federalnom ministarstvu obrazovanja i nauke za pomoc¢ i
podrsku na rjesavanju problema koji prate djecu i lica koji boluju od
progresivnog nervno-misicnog oboljenja - distrofije

Ova brosura se daje besplatno nasim clanovima, institucijama, radnim
organizacijama i pojedincima.

Sarajevo, 2019. godina
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