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STWARDNIENIE ROZSIANE

- GAZETKA DLA DZIECI

SM powoduje
zmiany w zyciu
kazdego cztonka
rodziny. Niektore
zmiany moga by¢
wielkie, inne mafe.
Z jednymi tatwo
jest sobie poradzic,
inne s3 trudniejsze
i potrzeba wigcej czasu, by si¢
do nich przyzwyczaic.

SM przebie-

ga u kazdego
inaczej, przez
co zmiany,
ktore powodu-
je, moga by¢
w kazdej rodzinie zupelnie
inne. A jakie zmiany nastapily
w Twojej rodzinie?

CZe;sto w wyniku SM cztonko-
wie rodziny podejmuja si¢
nowych, dodatkowych zadan,
ktoérych nie wykonywali
wczesniej. Moze przybyto Ci
wiecej obowigzkéw domo-
wych, od kiedy Twoja mama
lub tata zaczeli chorowaé na
SM? Moze Twdj tata zaczal
zajmowac si¢ praniem

i gotowaniem,
poniewaz
mama nie ma

F M&j tata wie Jest
w stante bawié

sig ze mng poza
domem.

na to sily dlatego, ze jest

chora? A moze teraz babcia

odprowadza Cie¢ do
szkoty, poniewaz tata
nie moze juz prowa-
dzi¢ samochodu?

Kazda osoba w rodzi-
nie na swoj wlasny sposob

Coodziennte
pomagam manmte
w éwiczeniach

d (rozeigganiv migdni.

przyzwyczaja sie do zmian,
ktére powoduje SM. Bardzo
wazne jest radzenie sobie

z tymi zmianami i zachowa-
niami. Ponizej podajemy kilka
Sposobow:

Bqdi szczery i méw o tym,
co czujesz. Obojetnie, czy
czujesz si¢ pewnie, czy

jeste$ zty,
smutny, pomoc-

ny, sfrustrowany,
czy zagubiony,
najwazniejsze, abys
dzielit sie swoimi
emocjami z rodzi-
n3, z dorostym,
ktéry sie o Ciebie
troszczy, lub z dobrym przyja-
cielem.

Znajdz’ nowe lub inne sposo-
by wykonywania réznych
czynnosci w Twojej rodzinie.

ROZMAWLAM Z M0|G

MAMG WLECZOrAMAL.
qramy w gry stowne
L opowtada my sobie

0 wszgstmm

Ctonkowie Twojej rodziny
nadal beda Ciebie kocha¢

i wspiera¢. Pamietaj, ze obec-
no$¢ SM w rodzinie moze
spowodowac, ze Wasza wza-
jemna mito$¢ stanie sie silniej-
sza. Pokaz t¢ mitos¢ i dziel si¢
nia.




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

: wzdtuz rdzenia kregowego
¢ do reki oraz nizej - do
palcow, ktore si¢ wtedy

i ruszaja.

: Jedli ktos ma SM, specjalna
: otoczka (zwana wicling),

: chroniaca nerwy w mézgu

: irdzeniv kregowym, zosta-
: jeuszkodzona. Mielina
dziata jak gumowa ostonka

Mozg Rdzen kregowy] i Wokot kabli elektryeznych
Nerw optyczny e lub telefonicznyceh. Kiedy
ﬂ‘ﬂ)’) : kabel telefonu ma uszko-
dzona powtoke, dzwiek
: bywa przerywany.
Mielnal: Wiadowosei podrozuja
Rdlzer kregowy z mozgu wzdtuz rdzenia,
J : czasami, jesli mielina jest
—{ Stwardnienie sM1- % yszkodzona, zatrzymuja
: sig lub spozniaja. Jesli tak
wyalada jak gruby splot si¢ dzieje, migsnie i rozne

kabli podtaczonych do
komputera. Polecenia

wedruja z mozgu wzdtuz mozg.

rdzenia kregowego do

wmigsni i innych ezedei  ,.ooeee"”

ciata. Jesli mozg chee % SCLE;

poruszyé palcami, Mllj;osis

wysyta wiadomosé 3¢ nostW
Zyli SWO

B

i czedei ciata nie zawsze
i moga zrobié to, co kaze im

Z checia opublikujemy Wasze
zdjgcia, rysunki, historie,
wiersze i rozmowy na temat
SM. Czekawmy niecierpliwie na
Wasze prace! Moze opowiecie
naw, jak zyje si¢ z SM
w Waszej rodzinie, jakie rady
wmacie dla innych dzieei,
ktorych mama lub tata maja
SM? A moze cheecie po prostu
opowiedzieé¢ co$ 0 SM?

Przeslijcie Wasze
historie i zdjgcia na adres:

NeuvroPozytywni
ul. Gorczewska 228/131
01-460 Warszawa

lub mailew:
poczta@neuropozytywhi.pl
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Moja mama zachorowata na
SM, gdy skonczytem 10 lat.
Zawsze marzytem o tym, zeby
mama nie musiata uzywaé
wézka inwalidzkiego. Nie
chciatem, by moja rodzina
roznita sie w jaki$ sposob

od rodzin moich przyjaciot.
Chciatem mieé zdrowa mame,
ktora mogtaby robi¢ te same
rzeczy, jakie robia mamy
moich przyjaciot wozi¢ mnie
do réznych miejsc, by¢
opiekunem podczas wycieczek
szkolnych, gotowa¢ duze
obiady.

(Oczywiscie, wiadomo,

Ze moja mama nigdy nie
wygrataby konkursu
kulinarnego, ale to juz inna
sprawal)

—

Nie zawsze wiedziatem, Jjak
powiedzie¢ przyjaciotom
o chorobie mojej mamy. Czutem
sie dziwnie, méwiac o tym,
poniewaz nie jest to temat,
ktéry sie porusza np. podczas
rozméw o ostathio ogladanym
filmie albo o projekcie
szkolnym. Czasami méwitem im
o tym od razu, kiedy indziej
czekatem z tym do czasu, az po
raz pierwszy spotkaja moja.
mame. W kazdym razie mozna
czué sie dziwnie, méwiac swoim
przyjaciotom o tym, ze mama
lub tata choruja na SM,
poniewaz jest to zwykle temat
0sob dorostych.

e —

Teraz rozumiem, ze kazdy ma
co$ inhego do powiedzenia

o0 swojej rodzinie. Kiedy moja

dziewczyna ze szkolnego balu,

Kasia, miata spotkaé moja
mame po raz pierwszy,
powiedziatem jej po prostu:
.Tak w ogéle to moja mama
cierpi ha SM i porusza sie na
wézku inwalidzkim". Na to ona
u$miechneta sie i powiedziata:
.Naprawde? No c6z, méj tata
za to nie widzi!". Obydwoje
zaczelismy sie $miac,
poniewaz czuli$my sie
nieswojo, rozmawiajac o tym
po raz pierwszy. Pdzniej
zrozumiatem, Ze nie warto
byto sie tym tak martwic,
kazdemu z nas przeciez
zalezato na tym, by druga
osoba dobrze sie czuta. Jeéli
nie bedziesz robit z SM
problemu, nie bedq tez go
robi¢ Twoi przyjaciele.
-

Twoi przyjaciele na pewno
chcieliby, zebys sie czut
swobodnie, rozmawiajac

Z nimi o chorobie swoich
rodzicow. Jestem pewien
Ze i Ty wolatby$, zeby

Twoi przyjaciele nie czuli

HISTORIA JATK g

sie zdenerwowani, opowiadajac
Ci o swoich sekretach lub
dzielac sie z Tobg osobistymi
problemami. Niektorzy moi
przyjaciele zadawali mi
pytania dotyczace SM
(wiekszo$¢ dzieci nie wie,

co to jest), inni z kolei nie
wiedzieli, jak mnie o to
zapytaé. Nauczytem sie,

Ze oba te zachowania sq
naturalne.

f\/\—\_

Poza tym, jak juz powiesz

o tym swojemu dobremu
przyjacielowi, lub nawet
dwém, bedziesz miat kolejne
osoby, z ktérymi bedziesz
mogt rozmawiaé o chorobie
rodzicow.

/\—/\_

Nie ma ztego lub jedynego
dobrego sposobu rozmawiania
z przyjaciotmi o SM. Po prostu
zréb to wtedy, kiedy
poczujesz, ze jestes juz na to
gotowy. Jezeli powiesz o tym
swoim przyjaciotom, bedziesz
miat fez z kim o tym
rozmawiaé, a to

Jest mite.




Nasze pyta wia L Wasze oolpow’ucolzi...

..... W JAKI SPOSOB MOZNA
POMOC INNYM DZIECIOM

. RADZIC SOBIE Z UCZUCIAMI

e ZWIAZANYMI Z SM?

- A co kto tam?!
- A co puk puk ?

- % Mozna robi¢ karty
Ja pomogtabym im rozwiazaé ! 7 zyczeniami i wiasno- : Puk, pukll!
problemy. Zrobitabymdla </ ! recznie przygotowaé < - Kto tam?
nich rysunek. O prezenty. '. - Sasiadkilll
Sylwia (8 lat) 3% Nina (8 Ia‘r) - Nie ma siatek!!l
Puk pukl!
...................... KTO Tam‘)
o . - Tytus
" Bawitabym sie z nimi ~ » |- Jaki Tytus?
< iopowiadata Smieszne .’ - Ty fustoisz,
2 dowcipy. ... a ja mokne
i el Kasia (10 lat)

\ .......... Nauczyciel do ucznia:
- Co zrobit Napoleon ITI

bezposrednio

po wstapieniu na tron?
- Usiadt,

panie profesorze.

.......
ooooooooooooooooooooooooooo
° L]
L]
®e
L]

Trzeba zadawaé mamie i tacie pyta-

*, nia na temat SM, rozmawiaé
¢ z ludZmi, ktérym sie ufa, i nie ztoscié
< sie, ze ktoé ma SM, bo to nie jego
wina.

- Co sie robi coraz
bardziej mokre,
Jjak sie tym osusza?

- Recznik!
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Moze bysmy ci
pomogli ? Wtedy
wszyscy bedziemy

DI(Z![1]

ol 7 .
Czy chcesz is¢ z nami

do parku, pograé we
frisbee?

EIICII]

-

Nie moge. Musze skoficzy¢ sprzqtanie
ogrédka, a potem zrobié pranie. Nie

cierpie tych wszystkich dodatkowych
obowiazkéw, ktére
dlatego, ze moja
choruje na SM.

dzieci nie muszq,

super!

O tak! Bytoby

Moze za bardzo tego nie lubisz, ale jestem
pewien, ze Twoja mama jest naprawde
dumna i szczesliwa, ze jej

pomagasz, kiedy ona hie

czuje sie najlepiej.

Nie jest tak najgo-
rzej. W kazdym razie
Jjest to dobra wpraw-
ka przed rzucaniem
frisbee.




Moja rodzina

EIFIQF SBRATR TOTATABFUWS
SRUSCISKIATW IOSUSMIECHYR
HOPRZYJACIELEH
RRETHEOPASTWARDNIENIEROZSIANE
HGNIDNATSREDNURQZNSELIMSSIU

XXDRPQYOGNINETSILPZCLUFPLEH
TACTZWIERZETADOMOWERNTSF
DZIADKOWIEMEOLOVEZYTOD
APMILOSCSERPXXYNNUF
CBTGSIOSTRAPETS
SNHKOPSDQCS
LMAMAWY

StOWA DO ZNALEZIENIA:

i BRAT "TATA MAMA SIOSTRA
: ZWIERZETA DOMOWE
i STWARDNIENIE ROZSIANE
: MILOSC  USCISKI  USMIECHY
PRZYJACIELE DZIADKOWIE
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TO JEST MOJA RODZINA TN

Narysuj swoja rodzine.
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JAK KORZYSTAC ZE
SMIELINEK WRAZ Z

Niniejsze wydanie Smielinek
poswiecone jest rodzinie. Mozna
skorzystaé z artykutéw w nim
zawartych oraz gier, aby poroz-
mawia¢ z dzieckiem o wptywie
SM na zycie cztonkéw Waszej
rodziny oraz na plan dnia.
Popatrz na komiks o Michale

i jego przyjaciotach, by oméwic,
w jaki sposdb rodzina i przyja-
ciele starajq sie sobie wzajem-

nie pomdc. Powiedz dzieciom, jak }

dumna/y jestes$ z dodatkowych
zadan, jakie dla Ciebie wykonuja,
oraz z ich pomocy w obowiqz-
kach domowych.

Podczas czytania tekstu .Zycie
rodziny i SM" zacheé dzieci, aby
podzielity sie swoimi odczuciami
na temat choroby w rodzinie
oraz opowiedziaty, jakie zmiany
spowodowata w ich zyciu. Nie bdj
sie méwié réwniez o swoich

i

odczuciach. Zobacz, czy mozecie

wspélnie wymysli¢ nowe projekty
lub zaplanowaé czynnosci, ktdre
sprawiatyby wam rado$é. Te
wspdlne rodzinne zadania
przypomna, ze mimo zmian,
ktére SM powoduje w Waszym
Zyciu, nadal mozecie sie razem
bawic.

Zwréé uwage ha historie Jarka,
by porozmawiaé o tym, jak czuje

: sie dziecko, opowiadajac o SM

swoim przyjaciotom. Mozesz
nawet zachecié dzieci do
odegrania scenki z podziatem na
role, tak by mogty przeéwiczy¢,
Jjak nalezy zachowaé sie w

: podobnej sytuacji.

Numer 5 / Zycie rodziny i SM

Artykut ,Co to jest SM" jest
dobrym wstepem do rozmowy

o wtasnych symptomach, zwtasz-
cza takich, ktérych Twoje dzieci
nie zauwazaja, Typu zmeczenie,

i sztywno$¢ miesni lub problemy

ze wzrokiem.

)

Kiedy wspdlnie bedziecie sie
$miaé z zartdw i gier, pomy$|
o innych sposobach dzielenia sie
radoscia. Zache( dzieci, aby
wymy$laty wiasne dowcipy z serii
.puk-puk“— na temat SM lub
kazdy inny — i wysytaty je do
przyszlych wydah Smielinek.

il



W dzisiejszym zapraco-
wanym $wiecie dosy¢
tatwo zapominamy

o waznych sprawach,
umieszczajac spedzanie
czasu z rodzing na ostat-
nim miejscu.

W ciggu tygodnia kazdy
cztonek rodziny zajety
jest pracg lub szkota

i spedza dzien w inny
sposob. Kiedy w konicu
WSZYSCY $3 razem

w domu, jeden z rodzicéw
sprawdza maile, drugi
zajmuje si¢ praniem czy
sprzataniem, podczas gdy
dzieci odrabiajg lekcje lub
ogladaja telewizje. Czy
opisana sytuacja nie brzmi
Znajomo?¢

Niekiedy rodziny powin-
ny z géry ustali¢ doktadny
dzien i miejsce na spedze-

LIO

nie czasu razem, podob-
nie jak dzieje si¢ z innymi
czynno$ciami, ktdre sa
planowane w naszym
zyciu. A korzysci ze
wspodlnego bycia razem sg
ogromne! Wybierz zatem
czas i miejsce. Wybierz
sposéb spedzania czasu,

SM dotyczy catej
rodziny. Nawet mate
dzieci s3 Swiadome
zmian w codziennym
zyciu, spowodowa-
nych przez stward-

nienie rozsiane.

Podczas rzutu czy wsku-
tek postepow choroby
mozesz potrzebowac
pomocy rodziny, sgsia-
déw lub pracownikow
stuzby zdrowia czy tez
pomocy spotecznej.
Obecnos¢ dodatkowych
0s6b w domu moze dezo-
rientowa¢ dzieci, zwlasz-
cza jesli nowo przybyte
osoby zaczng pomagac

w wykonywaniu Twoich
obowigzkdw. Jesli nowe
osoby zechcg wprowa-
dza¢ inne zasady lub
nowy rytm dnia, dzieci
mog3 sie zastanawiag, kto

ktéry kazdy w domu
lubi, moze to kontroluje
by¢ prze- g 3 sytuacje.
jazdzika oy & Aby zmi-
w wyjatko- o LLEL nimalizo-
we miej- o Lt waé kon-
sce na flikt,
piknik, wyjasnij
zwiedzanie @) swoim
muzeum, pomocni-
wycieczka kom, jaka

do zoo. Moze to byc¢ tez
gra w karty lub zabawa
przy stole kuchennym
z duzg miska popcornu
i goracg czekolada!

jest ich rola w odniesie-
niu do dzieci. Cokolwiek
zdecydujesz, wazne jest,
by dzieci wiedzialy, ze
zawsze bedziesz dla nich



rodzicem i ze inne doro-
ste osoby sg z Wami po to,
by poméc.

Czasami mozesz si¢ czuc
tak, jakby$ zamienil/a si¢
rolami ze swoimi dzie¢mi.
Podczas rzutu
choroby lub
gdy
doswiadczasz
dlugotrwa-
tych zmian

w funkcjono-
waniu, mozesz
czesciej korzy-
stac

obnizy¢, jesli korzystasz
ze specjalistycznego
sprzetu czy aparatury,
ktére zajmujg duzo miej-
sca w pokoju dziennym,
lub jesli przez to nie maja
one miejsca, w ktorym
moglyby przyjmowacé
swoich przyjacioét. Jesli

w domu muszg by¢ prze-
prowadzone znaczace
zmiany i modyfi-
_ kagcje,

N Wwazne
jest, by
uwzgled-
niac

Z pomocy

ey potrzeby
dizet dzieci.
ktore
przejmuja SM jest

wtedy czes¢ Twoich obo-
wigzkéw w domu. Nalezy
jednak w miare mozliwo-
$ci unika¢ odwrécenia
rol. Nawet jedli nie jestes
aktywny, tak jak inni
rodzice, wazne aby$ nadal
pelnit role rodzica.
Pamietaj jednak, ze przej-
mowanie cze$ci Twoich
obowigzkdéw zacheca
dzieci do coraz wigkszej
odpowiedzialnosci, co
daje im poczucie bezpie-
czenstwa.

Najlepszg strategig jest
normalne, codzienne
funkcjonowanie oraz
traktowanie w taki sam
sposob zmian, ktore
wymusza SM. Dzieci
muszg czuc sie dobrze we
wlasnym domu. Ich kom-
fort moze si¢ znacznie

200000000000000000000000000

.....................0

czesScig Twojego zycia
- ignorowanie go nie
pomaga, tak samo, jak

razem z cafy rodzina

Gra ,.Zuki”

g!n;&.

J- ﬂa.
- ’
.t\‘_';

- i}
o o i

Gra, w ktora mozecie zagraé

czynienie choroby gtow-
nym motorem napedo-
wym codziennego funk-
cjonowania. Najlepszym
sposobem na osiggniecie
réwnowagi sg szczere

w rozmowy z dzie¢mi

o tym, czego potrzebu-
jesz, by radzi¢ sobie

z choroba. Zbierz ich
pomysty o tym, jak to
robi¢, i pokaz im, ze bycie
rodzicem jest jedng

z najwazniejszych rzeczy,
ktére robisz w zyciu.

dddddddd,

Szczegoty na
stronie 12
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W Gra ,,Zuki”

: Gra przeznaczona jest dla
i jedynki, przekazuje

i kostke nastepnej osobie.
i otéwek, papier dla kazde- :
i tylko raz w danej kolejce.

i dzieci w wieku od 5 lat.
: Potrzebny jest do niej

: go gracza oraz kostka do
gry.

i Zuk jest oryginalnym

: sposobem narysowania
: oldwkiem na papierze

: wlasnego robaczka. Naj-
: pierw kazdy gracz rzuca

i najwigkszg liczbe oczek,
: rozpoczyna gre. Nastep-
: nie ta sama osoba

: ponownie rzuca kostka

tak, aby wyrzucic liczbe 1.

Po wyrzuceniu jedynki
gracz moze narysowac
cialo zuka (duzy owal).
Jesli gracz nie wyrzuci

Kazdy gracz rzuca kostka

i Aby narysowac¢ zuka,

i gracze muszg wyrzucac

: kostka po kolei cyfry od
i 1do 5. Nie mozna prze-
: ciez narysowac oczu

: i robaka, je$li nie ma on

: kostka, ten, ktéry wyrzuci :

: narysuje calego zuka jako '

glowy! Gracz, ktéry

i pierwszy, wygrywa!
1 = narysuj cialo (duzy

* owal),

e —————— :  Masz GOTOWEGO ZUKA! :..

.
Qoo

¢ 2 = narysuj glowe (kotko :
: przytwierdzone do ciata), :
: 3 =narysuj 3 nogi po :
i jednej stronie ciata :
: nastepnie wyrzu¢ kolejng
i trdjke, by narysowac :
: 3 nogi po drugiej stronie
i ciala,

: 4 = narysuj jeden czulek
: po wyrzuceniu czworki,

: a potem drugi czulek po
: wyrzuceniu kolejnych

i 4 oczek,

: 5 = narysuj jedno oko

¢ i po wyrzuceniu drugich
i 5 oczek kolejne oko.
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.Smielinki" (.Keep S'myelin") to magazyn dla dzieci,
ktérych rodzice lub inni bliscy choruja na
stwardnienie rozsiane. Pismo zostato stworzone

przez amerykanskie towarzystwo SM - National MS

Society, ktdre zajmuje sie pomocqg osobom

z SM. Artykuly i materiaty opracowano na podstawie

profesjonalnych porad, doswiadczen oraz opinii
ekspertéw, ale nie mogq one stuzy¢ jako
rekomendacje terapeutyczne ani porady lekarskie.

W celu zasiegniecia informacji lub porady skonsultuj

sie z lekarzem.
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