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(o sie dzigie.

NIEBIESKI MISIU?

Tekst: Jeanne W|“|S
Ilustracije: Klm GClJCl"



Celem tej ksigzeczki jest zapewnienie wsparcia i dodanie otuchy rodzefistwu
dzieci z zespotem Dravet lub innymi typami epilepsji wieku dziecigcego.
Powstata ona na zlecenie UCB Pharma Ltd, firmy oddanej poszukiwaniu

nowych metod leczenia rzadkich epilepsji wystepujgcych u dzieci.

BylibySmy wdzieczni za rozpowszechnianie niniejszej ksigzeczki wsrod
rodzin dotknietych epilepsjq za poSrednictwem organizacji wspierajgcych
pacjentéw oraz przez pracownikéw ochrony zdrowia specjalizujgcych sie w

leczeniu epilepsji wieku dzieciecego. Sprzedaz tej ksigzki jest zabroniona.

W sprawie dodatkowuch egzemplarzy lub ttumaczenia ksigzeczki prosimy
o kontakt z firmg UCB Pharma Sp. z 0.0. pod adresem:
UCBCares.PL@ucb.com ub bezptatnym numerem: 00 800 121 68
25.

V@ Inspired by patients.

\""4 Driven by science.

Opublikowano w 2021 roku w Wielkiej Brytanii
na zlecenie firmy UCB Pharma Ltd

Tekst © 2021 Jeanne Willis
Ilustracje © 2021 Kim Geyer

Zgodnie z brytyjskq ustawq z roku 1988 o prawach autorskich, wzorach i patentach
(Copyright, Designs and Patents Act 1988), autorskie prawa osobiste nalezq odpowiednio
do Jeanne Willis jako autorki oraz Kim Geyer jako ilustratorki niniejszej pracy.

Duyrekcja i projekt artystyczny: Ali Ardington
Redakcja: Claire Sipi

Wszelkie prawa zastrzezone. Niniejszej publikacji nie mozna powiela¢ w catosci ani w czedci
w jakiejkolwiek formie bez pisemnej zgody firmy UCB Pharma Ltd, z wyjgtkiem wypadkéw
dozwolonych przez brytyjskie i europejskie prawo autorskie.

Jako starsza siostra brata chorego na zesp6t Dravet wiem, ze dorastanie z rodzefistwem cierpigcym na
rzadkq i ztozong odmiang epilepsji, moze by¢ trudne. Wigze sie¢ ono z wieloma mieszanymi uczuciami i
doswiadczeniami, z ktorych czes¢ jest dobra, a czes¢ nie. Chorobie towarzyszq codzienne troski, czeste wizyty
w szpitalu i odwotane plany. Ale nawet w "te trudne dni" mozemy sie usmiechngé, poczué wiez, jaka nas
tqczy, czerpad z poktaddéw cierpliwosci oraz utrzymad zdrowy dystans do choroby. Odkrytam, ze nie zawsze

tatwo jest poradzi¢ sobie z réznymi sytuacjami i sprzecznymi uczuciami.

By¢ moze dlatego, ze jestem starszym rodzefistwem, zawsze miatam silny instynkt macierzynski i jestem
opiekunicza wobec innych. Jednak czasami oznaczato to, ze bardziej naturalne byto dla mnie stawianie na
pierwszym miejscu uczué innych, np. uczué¢ mojego brata chorujgcego na zespét Dravet lub moich rodzicow
i ttumienie wtasnych, trudnych emocji. Zdarzato sig, ze czutam si¢ inna niz moi koledzy i kolezanki.
Czutam strach, a nawet gniew, gdy odwotywano plany, na ktére bardzo czekatam. Dreczyty mnie tez
wyrzuty sumienia z powodu odczuwanej ztosci. Majqc wiele zmartwien, ale czujqc, ze nikt mnie nie rozumie,
czasami czutam si¢ samotna. Z czasem nauczytam sie jednak, ze moéwienie gtosno o tych emocjach, to

dzielna postawa i cho¢ dzielenie si¢ swoimi zmartwieniami, wymaga odwagi, moze naprawde pomac.

Gdy dorastatam, wsparcie dla rodzefstwa oséb z zespotem Dravet nie byto tatwo dostepne, ale mam
wrazenie, ze to sie zmienia. Obecnie swiadomos$¢ wptywu, jaki zespoét Dravet moze mie¢ na rodzeristwo

chorego dziecka jest wigksza, co nalezy uznaé za pozytywne zjawisko.

Mam nadziejg, ze opowies¢ ,,Co si¢ dzieje, Niebieski Misiu?” pomoze braciom i siostrom takim jak ja
juz od najmtodszego wieku dorastac ze swiadomosciq, ze sq inne dzieci takie jak one, ktére majg podobne

uczucia i ze nie ma nic ztego w odczuwaniu strachu, smutku, poczucia winy czy ztosci.

Jako siostra osoby z zespotem Dravet wierze, ze ta ksigzeczka moze pogtebic swiadomosé
przerazajqcych i przykrych chwil, ktérym my, rodzedstwo oséb chorych, musimy stawiac czota; to zaréwno

historia, z ktorqg dzieci mogq tatwo sie identyfikowag, jak i dodajgca otuchy.

Mam réwniez nadzieje, ze dla Was — rodzicoéw czytajgceych dzieciom te ksigzeczke — opowies¢ ,,Co sie
dzieje, Niebieski Misiu?” bedzie zacheta do czestszych rozméw w rodzinie, gdyz pomoze Wam zrozumieé,
ze Wasze dzieci odczuwajq wiele z tych samych emocji zwigzanych z radzeniem sobie z zespotem Dravet, z
ktérymi borykacie sie Wy. Nazywanie emocji po imieniu i méwienie o nich sprawia, ze wszystko staje sie

tatwiejsze, a nie, jak moglibySmy przypuszczaé, trudniejsze. Wasza rodzina jest Waszq najwiekszq sitq.

Pomimo wyzwan, jakie niesie ze sobg zesp6t Dravet, musze powiedzieé, ze nawet gdybym miata magiczng
rozdzke, nie zmienitabym swojej sytuacji — moja rodzina jest wspaniata i mam ogromne szczgscie, ze
mozemy dzieli¢ ze sobq tak wiele wspaniatych chwil i tak wiele mitosci.

Zycze tego samego Wam i Waszym rodzinom.

Z najlepszymi zyczeniami i zrozumieniem.

Delilah Goodliffe



U029725
Highlight

U061462
Podkreślenie

U061462
Podświetlony

U061462
Podświetlony

U061462
Podświetlony


zapytata Basia.

— Nie martw si¢ 0 mnie, Basiu
— odpowiedziat Mi§. — Masz
wystarczajgco duzo innych

powodow do zmartwieni.

— Co si¢ dzieje, Niebieski Misiu? —




Basia po prostu nie mogta [ wiedziata, ze Mis$ tylko nadrabia ming.

fI€ MArtwic SI1¢ 0 Misia. — Niebieski Misiu, zawsze jestes przy mnie, gdy cie potrzebuje,

aja ZAWSZ€E
jestem przy tobie,
gdy ty mnie

potrzebujesz —

powiedziata.

Doskonale go znata: z przodu iz tytu . . .

a nawet
do gory

nogami.
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— Mozesz mi powiedzie¢ wszystko. Co sie dzieje?



— Czy twoj — A moze trzeba
kapelusik jest za cig troche

duzy...? zatataé. . >

— Albo twoje
spodenki za

luzne - °

— Tak — odpowiedziat Mi§ — ale zadna

z tych rzeczy mi nie przeszkadza.



— Ale widze, Ze coS cie martwi —

nalegata Basia. — Chce po prostu i§¢ na

dwor i pobawic sig tak,

jak kiedys.

— Nie chce
o tym rozmawiac —

rozztoScit si¢ Niebieski Mis.

— Ja tez — powiedziata Basia. — Chodzmy!



Poszli do ogrodu i usiedli

na hustawce.

— Jak si¢ teraz czujesz, Niebieski

Misiu? — zapytata Basia.

Niebieski Mi§ westchngt. _ .
uf... ' — Ja tez — pokiwata gtowq Basia.
4 o N Jo ek pokiweta gowa &
& . L '
. SZHbU}Q wesot0 ¢
&

— Bo Bartus jest chory.




Basia chwycita Niebieskiego Misia za tapki.
Zaczeta go krecié
wokot siebie,
u$miechajqc sie,
gdy
wirowali
razem po

trawie.

— Czy czujesz sie lepiej, Misiu?

Niebieski Mi$ potrzgsngt gtowq. — Krece sie tylko
i krece w kotko. Caty méj Swiat wiruje.

— Wszystko stoi na gtowie,
bo Bartu$ musi ciggle

wracac do szpitala.

Przestan! — zawotat Niebieski Mis.

— Kreci mi sie w gtowie.

Pobawmy sie
Ww co$ 1nnego.



Poszli wiec pobawié

sie w piaskownicy.

Basia kopata dét w
poszukiwaniu skarbu,
ale Niebieski Mi$ zakopat
gtowe w piasku.

— Czy to sprawiaq, ze zmartwienia

znikajq? — zapytata Basia.

— Nie — westchngt Mi$. — Ciqgle tu sq.
Jest na nie tylko jeden sposéb,

uciekne od nich!
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— Czy udato ci sig¢ uciec
od zmartwie? — zapytata

go Basia.

— Nie — odpart Mis —

dogonity mnie.

— Zawsze tak jest — powiedziata Basia.

— Nie da sie od nich uciec.

— W takim razie

schowam sig, aby

moje zmartwienia nie

mogty mnie znalez¢! —

zawotat Mis.




— Mito jest mieé czas tylko dla siebie,

Niebieski Mi§ wdrapat si¢ na drzewo. prawda? — powiedziat Niebieski Mis.
Basia podciggneta sie do gory *
i usiadta na gatezi obok niego. Ledwie jednak wypowiedziat te stowa,

. zakryt pyszczek tapkgq.
bR O

— Przepraszam, nie chciatem tego
powiedzie¢! Jestem okropnym,

samolubnym misiem! — wykrzykngt.

— Kocham Bartusia.

Razem siedzieli wsrod lisci.
Byto tak spokojnie, tylko ich — Wiem, ze go kochasz, Misiu —
dwoje. Nie byto lekarzy, nie byto odpowiedziata Basia.
zmartwionych rodzicow, — Oboje go kochamy. — Nie jestes

nie byto chorego brata. okropnym, samolubnym misiem . . .
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— .. .jeste$§ misiem, ktéry jest smutny
i zatroskany. Powiedziates tylko to,

o czym ja sama myslatam.

— Tak
trudno

jest powiedziec
~ tona gtos— rzekt
| Niebieski Mis.

o P GPNGE i e S
— DUytes naprawdad :

dzielny, — powiedziata Basia. —

Moze poczujesz si¢ lepiej, jesli o tjm & £ "

(o
A

opowiesz? Zmartwienia wydajq ‘ "

sie mniejsze, jesli sie | 4

nimi podzielimy.
ZE N
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— Dlaczego Bartus jest chory? — _ ik 4. — Pan doktor powiedziat, ze tak po prostu czasami jest.

zapytat Niebieski Mis. | U — To mnie troche pociesza — powiedziat Niebieski Mis.

— Czy to moja wina?

— To nie jest niczyja wina —

odparta Basia.
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T T
. tak bardzo sie boje, kiedy Bartu§ ma napady. " TR - naprawde zatuje, ze nie mozemy robic
_'i_ o r6znych fajnych rzeczy catq rodzing.
— To moze by¢ przerazajqce — powiedziata Basia | Czasami mysle, ze mama i tata o nas zapomnieli.

— ale postaraj sie nie martwi¢, mama

i tata wiedzq, co robié.

— Uff, to duza ulga —
powiedziat Niebieski Mis.

— Nastepnym razem nie

bede sie tak bardzo martwit.

@ Ale...




— Ale majq w sobie cate mnéstwo
mitoSci, tak duzo,
ze starczy dla nas wszystkich i wierz mi,

kochajq nas oboje bardzo mocno . . .

... mama i tata

nie kochajg nas
tak bardzo jak

kochajq Bartusia.
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— Och Niebieski Misiu,
nigdy tak nie mysl!

— zawotata Basia.

— Mama 1 tata muszq stawiaé Bartusia

na pierwszym miejscu, bo jest chory.




Spedzili razem wspaniaty piknik.
A co nqjlepsze,

spedzili go razem

— Kochamy Was
z catego serca!

— zawotali mama i tata.

z Bartusiem.
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— Wyglgdasz na zadowolonego, Niebieski Misiu
— powiedziata Basia. — Czy opowiadajgc mi o

swoich zmartwieniach, poczutes sie lepiej . . . ?

— O wiele lepiej! — powiedziat Niebieski Mis,

u$miechajqc sie szeroko do Basi.

— Moze Ty tez sprobujesz?

— O nic si¢ nie martw, Misiu. Na pewno

sprobuje! — uSmiechneta sie Basia.





