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STWARDNIENIE ROZSIANE - GAZETKA DLA DZIECI

Osoby z SM majg czasem problemy

z wykonywaniem codziennych czynnosci,
takich jak zaktadanie skarpetek, robienie
kanapek czy wyprowadzanie psa na spacer.
W ich ciatach mogg pojawia¢ sie ,dziwne”
odczucia. Takie ktopoty i niewygody
okreslane s3 jako ,.objawy”. Objawy SM
moga by¢ bardzo tagodne, bardzo nasilone
lub posrednie. Moga sie pojawiaé i znikac.
Czasami objawy znikajg na pare dni,
tygodni czy miesiecy, a potem wracaja.
Dlatego méwimy, ze SM jest
hieprzewidywalne.




SM to choroba, ktora
atakuje centralny vktad
nerwowy (ezyli mozg, nerw
taczacy oko z mozgiem

i rdzen kregowy). Mozg
dziata jak komputer:
przesyta do ciata wiadomo-
$ci z poleceniami, co ma
robi¢. Rdzen kregowy

Mébzg Rdzen kregowy

Nerw optyczny =5aF

—! Stwardnienie SM

wyalada jak gruby splot
kabli podtaczonych do
komputera. Polecenia
wedruja z mozgu wzdtuz
rdzenia kregowego do
wiesni i innych czedei
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: powtoke, dzwiek bywa

i przerywany.

: Wiadomosci podrozuja

i z mozgu wzdtuz rdzenia,
czasami, jesli wmielina jest
: uszkodzona, zatrzywmuja
: sie lub spozniaja. Jesli tak
: sie dzieje, miesnie i rozne
¢ czesei ciata nie zawsze
moga zrobié fo, co kaze im
mozg.

: wzdtuz rdzenia kregowego
¢ do reki oraz nizej do palew,
ktore si¢ wtedy ruszaja.

¢ Jesli kto§ ma SM, specjalna
: otoezka (zwana wielina)

: chroniaca nerwy w mozqu

i rdzeniv kregowywm zostaje
: uszkodzona. Mielina dziata
¢ jak gumowa ostonka wokot
kabli elektryeznych lub

: telefonicznych. Kiedy kabel
: telefonu ma uszkodzona

Z checia opublikujemy wasze
zdjgcia, rysunki, historie,
wiersze i rozmowy ha temat
SM. Czekawmy niecierpliwie na
wasze prace! Moze opowiecie
naw, jak zyje si¢ z SM
W waszej rodzinie, jakie rady
macie dla innych dzieci,
ktorych mama lub tata maja
SM? A wmoze cheecie po
prostu opowiedzie¢ co$ 0 SM?

Przeélijcie wasze
historie i zdjgcia na adres:

NeuroPozytywni
ul. Gorczewska 228/131
01-460 Warszawa

lub mailem:
poczta@neuropozytywhni.pl
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. Objawy u mojego taty ™.
 nagility sie i zogtaf :
i zabrany do ezpitala.
i Dlaczego mugiaf igé
. do ezpitala?
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Drogi Stawku,

Twéj tata
najprawdopodobnie;
miat rzut, co
spowodowato u niego
zaostrzenie objawéw
choroby. Moze
potrzebowaé
specjalnych lekarstw.
Lekarzom

i pielegniarkom jest
znacznie tatwiej
opiekowaé sie nim

w szpitalu niz w domu.
Mam nadzieje,

Ze bedziesz miat szanse
odwiedzenia swojego
taty w szpitalu.

Stawek

--------J

. przewrdcifa sie

podczas spaceru
z psem. To &fto
zaewstydzgjace s
/ Straszre. :.
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Droga Janko,

czasami osoby z SM
traca réwnowage i sie
przewracaja. Twoja
mama nie przewrdécita
sie celowo

i prawdopodobnie
sama czuta sie troche
zawstydzona

i przestraszona.
Porozmawiaj z niq,

i powiedz jej,

co czujesz. By¢ moze
bedzie w stanie
powiedzie¢ Ci co$
wiecej o tym, co sie
wydarzyto, i jak ona
sie czuje.

LEKI 1 SM

Kiedy jestes przeziebio-
ny lub masz grype, twoja
mama lub twdj tata
podaja ci lekarstwa, bys
poczut sie lepiej. Nieste-
ty, nie mamy jeszcze
lekéw, ktére spowodowa-
tyby, aby SM catkowicie
zhikneto.

Ale za to sq lekarstwa,
ktore pomagaja! Niekto-
re z nich fagodzg ob jawy
SM, inne spowalniajaq,
rozwdj choroby, tak by
SM powodowato mniej
problemow.

Niektdre specjalne
lekarstwa na SM sa.
podawane w zastrzykach.
Wiele 0sdb uczy sie robi¢
zastrzyki sobie samemu,
innym pomaga kogo$

z rodziny. Twoja mama
lub tata moga czué sie
swobodnie z Tobg w
pokoju podczas podawania
zastrzyku, ale mogq tez
chcie¢ by¢ wowczas sami.
Niektérzy czuja sie lekko
chorzy przez dzien lub
dwa po otrzymaniu
zastrzyku, ale zwykle nie
Jest fo nic powaznego,

a lekarstwo pomaga im
kontrolowaé SM.
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OStABIENIE
W REKACH | NOGACH

.............................................................

. Niektére osoby z SM czuja,

- Ze ich rece i nogi sq bardzo

. Zmeczone, jakby miaty przymo-
i cowane ciezarki. Powoduje to,

. ze cigzko im nimi poruszac.

.............................................................

.............................................................

. Pamietasz, jak ostathim razem
. Zle usiadtes na swojej nodze

. i zdretwidfa ci, a potem czute$
: W niej $mieszne mrowienie?

. Podobnie SM sprawia czasami,
. ze ludzie maja takie wtanie

: odczucia mrowienia w ramio-

. nach, nogach lub innych cze-
- $ciach cidfa.



.............................................................

. Czy prébowate$ kiedy$ patrzeé e
- przez czyjes okulary? Niektére : =
- osoby z SM widzq niewyraznie
- lub podwdjnie. Yz

. Czy kiedykolwiek miate$ zawroty

. gtowy po tym, jak krecites sie :

. bez przerwy w kétko? Ciezko

- bylo ci pdzniej chodzié prosto

- i utrzymywaé réwnowage,
“ - prawda? Czasami ludzie

. Z SM tracq réwnowage,

. nawet jesli nie kreci im

. sie w glowie.

.............................................................

.............................................................

. Czy kiedykolwiek poszedte$ spaé
- bardzo pézno, o wiele pézniej
- niz zwykle? Pamietasz, jak sie

- wtedy czute$? Wiele oséb z SM

: Czuje zmeczenie przez caty

. czas, nawet jedli maja wystar-
- czajaco duzo snu.

Jest wiele réznych objawéw -
¢ SM. Zapytaj swoja mame lub -

7 tate, jakie oni maja objawy - @
: nie kazdy chory z SM ma :
% takie same. Uczenie sie
: o objawach SM i rozmawianie :

: na ten temat z rodzicami 1

" pomoze ci poczué sie lepiej.
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DEPRESJA MOWA CHODZENIE
ZMECZENIE BOLE DRETWIENIE
ROWNOWAGA MROWIENIE
SKURCZE WZROK

Sprawdz, czy mozesz znalez¢ informacje w,Wykreslance stéw”.
Co wiesz na temat objawow SM?
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. Cxade, jeolem Andela, najmlodsza, vedaklorka czacopioma,
N mwo?oz%t%mb. Jedli choecte urtedzdec wrigee) o objawach SM

40 Tygm, jak soble radzic, qdy Waoza, Mama, Wk Tata maja,
SM. cz@a}cie komaks Dzten za dniem z SM. W k@zd%m
TALTIEY 28 TALZEGO TUAML znajdziecte ez Akademie
Profesora Melchiora, Oczko. Profesor- Oczko unyjasnia, dokladnae, skad
* blora, sle kLO]’\Ot%, kwd'% ktos }@ot CWM stwardnienie rozstame.
Jrzymajete slg!
Andela
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DODATEK DLA RODZICOW

Numer 3 /O SM i objawach
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Jak korzystaé ze Smielinek wspilnie z dzietmi?

Podczas czytania z dzieckiem tego numeru
mozesz skorzystaé z waolarzanog stg
oleazy, bg 'Porozmawmc na temat swotch
oloJawow L porowwuo czy sq takie same czy
e od tgoh o?z,sawgch w waszgm artyku-
le. Postaraj sig wyttumaczyé dziecku, ze
nie ma dwbeh 0sbb z SM, kRtbre ma Jq takle
same ob\;awg ant ze nikt z SM nie ma
wszgstkawh opusawgah okgawow waraz. To
moze byé trudwne do wHttumaczewm matgm
dzieciom, Rtére z regu.tg widzg wiat jako
kRowkret, czarny lub biaty. Cigzko tm
zrozuwmiet, dlaczego ich mama Lub tata
czasami czujq sig dobrze a czasami wnie,
zwtaszeza jesli objawy choroby sq niewi-
doczwne.

Ewiczenia ,,ww:rébowgwa nia” objawbw
zos’catg zaprqjeletowa ne w takt sposob abg
pombe dztectom LechJ Zrozumieé, Jah chory
odczuwa niektore z obJawow SM. , Tremowa-
nie” objawbw moze byé nieco przerazajgee
dla wieletérgch dztect, dla wagch Zzas moze
okazat sig dobrg zabawa — sam najlepie]
zZnasz swoje dziecko.

czasami twoJe odezucta na temat wtasnyceh
obJawow mogq bgc vu,ezsa nehronizowane

Z uczuelamdt, Jalewh doéwiadcza) g W zZwWiLgz-
ku z nimi twoJe dztecl. Na przyktad, JCSLL
cquesz sle smutny Lub przerazony

brakiem czucia w rgee Lub nodze L dziecko
zaczyna chichotaé Lub zartowaé wa temat
niektorych z przeolstawiowgch tu éwiczen,
MOZESZ poczuo sig alotle,mgtg Pamieta] 1), Ze
celem tgoh dwiczen Jest pomoc dzieclom

W ZroZumlentin obJawow L w nieodezuwaniu
dyskomfortu podezas méwienia o nich.
Mozna rozmawtaé o powaznych ueczuctach,
nawet wtedy, R'Leolg chichoczemg.

Podobnie jak z innymi sprawami dotyczg-
cymi SM, pmwalopoolobwie bedziesz potrze-
bowat tez wugcg wiz Jeolwg roZmowY o obJa—
wach. AwaLongmeJaka twoje obJawg poja-
WLan sigt zmlean, cheé uzgsleama tnfor-
macji bedzie sig w dziecka zmieniaé

w zaleznoéel od wiekw.

Proste wyjasnienie zZwy kle wystarcza
matgm dziecltom. Kbedg Juz otwarzgsz
drzwt do wspoquJ daskaus\]b roZMHwW L
dzielenia sig odezuctamd, th]e pociechy
bgalq czud,g sig swobodmg L zaczng zadawaé
wigcej pytani, Jedli bedzie trzeba. Pamt,gta d
tez, ze kazde dziecko moze mieé va»gj
sposbb przyswajania wiadomodel, Jedno
moze zadawaé duzo pytan, LWNE MOZE
cheieé narysowaé obrazek Lub odegraé
skecz.

i Cigg dalszy na stronie 10 §
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Ciag dalszy ze strony 9

Moze sig oRazaé, ze rozmo-
wy na temat SM Lub jakie-
kolwitk tnne tematy sq
tatwiejsze, kiedy ty

L dziecko jesteéele razem
zajecl jakagé czywnodcig,
na przyktad jedziecie
samochodem, gmoie w coé
Lub spacemJech To pomaga
uwolnté” waPLche L powo—
duje, ze wszyscey czujq sig
spoleq} vu.g

Podcezas rozwmbw o objawach
SM mozesz tez wspommnied
0 iwwach dztectach Lub
dorostych z niepetnospraw-
noscig, Rtdryceh twoje
dztecko zna Lub widziato.
To jest dobra okazja,

by dziecko sprobowato
nauczyé stg rozwmienia
uczué t doéwiadezen, jakie
mogq mieé tnni.

' | Popro$ dziecko, by przymo- |
' cowato ciezarki do kostek !
I u ndg i spacerowato dookota !
| pokoju, wchodzito po scho- |
! | dach (jesli nie masz ciezar- |
 kéw, mozesz wsypaé piasek :
I do skarpe‘rek i zawiazaé je |
' woko’r kostek). :

1

N EWICZEN

Dzieci moga mie¢ problem ze zrozumieniem obja-
wéw SM - zwtaszcza takich, jak zmiany sensorycz-
ne, niedowtad, ostabienie.

Ponizsze ¢wiczenia pomoga zainhicjowaé rozmowe

z dzieckiem na temat objawdw, jakich doswiadczasz.
Lepsze zrozumienie objawéw umozliwi rozwianie
obaw dziecka i pozwoli mu pozby¢ sie zaktopotania.

Wyjasnij dziecku, ze te ¢wiczenia przyblizq mu
odczuwanie Twoich objawdow. To bedzie podobne
uczucie, cho¢ nie takie samo. Po kazdym ¢éwiczeniu,
zapytaj, co dziecko czuto, kiedy . testowato” dany
objaw (frustracje, Smiesznos¢, niezgrabnosé, prze-
razenie)?

Niektdre dzieci moga chichota¢ i uwazaé ¢wiczenia
za $mieszne. Inne mogq czué sie zaktopotane, prze-
razone badz smutne. Obserwuj uwaznie reakcje

dziecka, tak by$ mégt/mogta odpowiednio na nie
zareagowad.

* JAKIETO UCZUCIE, KIEDY NIE
* MOZNA PORUSZAC NOGAMI? :
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............................. , JAKTOJESTWYKONYWAC
LA IO ST BIMNONITAG 3 ' ROZNE RZECZYTYLKO
: ROZNE CZYNNOSCI, KIEDY : JEDNA REKA?

| PALCE SA ZDRETWIALE? =

| Poprog dziecko, aby wykonywato !
I niektére czynnosci zycia :
I codziennego, takie jak zapinanie |
1
|
|
I

| Poproé dziecko, aby |
! umocowato ciezarki na
I fokciach i sprobowato

I

I

|

! | koszuli czy Scielenie t62ka, za
I nakryé stét, odrabiato i

:

|

|

I

I

| d <ot | pomoca tylko jednej reki.
prace domowa, pisato |~ (VLY -
i na komputerze lub

I przytulito ciebie.
1

JAKIE TO UCZUCIE, KIEDY MA
- SIE ZABURZENIA WIDZENIA? -

E Posmaruj szkta okularow
| wazeling. Popro$ dziec-
1 ko, by zatozyto okulary,

| a nastepnie sprébowato

| przeczytaé kilka zdan

' w ksigzce lub zrobic

I kanapke z mastem

li dzemem.,

: £ DA * Uwaga: mozna zniszczyé
- JAKTO JESTWYKONYWAC ROZNE okulary. Wykorzystaj

- LUB CZUJE SIE, ZE SA CIEZKIE? ~ 7T juz uzywana...

ooooooooooooooooooooooooooooooo

| whozyto rekawiczki (np.
| ogrodowe lub cienkie

| zZimowe), nastepnie

| popro$ je, aby zdjeto

| opakowanie z batonika
i lub podniosto ze stotu

| ziarna popcornu .
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Shiieliniki
‘w&(e‘ N 2 @”’”: Wydanie polskie

Ttumaczenie: Diana Holleran
.Smielinki" (,Keep S'myelin”) to kwartalnik dla dzieci, | | Opracowanie wersji
ktérych rodzice lub inni bliscy choruja na B e e

— . . Agnieszka Fedorczyk
stwardnienie rozsiane. Pismo zostato stworzone Lamigtéwka: Agata
przez amerykanskie towarzystwo SM - National MS -

Byszewska
Society, ktore zajmuje sie pomocqg osobom Korekta: Tolanta
z SM. Artykuly i materiaty opracowano na podstawie Karbowska
profesjonalnych porad, doswiadczen oraz opinii Eatalar
ekspertow, ale nie moga one stuzy¢ jako www.marcin.rokosz.biz
rekomendacje terapeutyczne ani porady lekarskie. Druk: Greg

W celu zasiegniecia informacji lub porady skonsultuj
sie z lekarzem.

Wydano dzieki wsparciu
————————————————————— Biogen Idec

Fundacja NeuroPozytywni zastrzega sobie cato$é praw Poland Sp z 0. o.
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| autorskich do polskiej wersji publikacji. Zadna jej czesé -
| z wyjatkiem cytatow w artykutach i przegladach
I
I

krytycznych - nie moze by¢ reprodukowana, przechowywana
jako zrédto danych i przekazywana w jakiejkolwiek formie
zapisu bez pisemnej zgody wydawcy.
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Tytut oryginatu: ,Keep S'myelin”
Wydawcy: Rosalind Kalb (PhD), Kimberly Koch (MPA)

Doradcy: David Rintell (EdD), Vicki Dodge-Pamplin (CIR),
Shannon Stapleton (MSW), Kevin Dougherty (MA), Debbie -
Rios (MPA), Deborah Miller (PhD), Elly Schottman, George NeuroPozytywni
Garmany (MD), Cathy Carlson o

Projekt/ilustracje: Claude Martinot Design

NeuroPozytywni
Ten numer powstat dzieki wsparciu oddziatéw Program Honor ul. Gérczewska 228/131
Roll: Central New England, Central Pennsylvania, Gateway Area, 01-460 Warszawa
Greater Connecticut, Greater Delaware Valley, Greater KRS 0000419065
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