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    iele osób z SM używa 
różnego rodzaju sprzętów 
lub gadżetów, które 
ułatwiają im poruszanie 
się, służą do zabawy oraz 
są pomocne w wykony-
waniu codziennych 
czynności. Ktoś, kogo 
znasz, może używać laski, 
wózka inwalidzkiego, 
skutera lub specjalnego 

SM
SM to choroba, która 
atakuje centralny uk³ad 
nerwowy (czyli mózg, nerw 
³¹cz¹cy oko z mózgiem 
i rdzeñ krêgowy). Mózg 
dzia³a jak komputer: 
przesy³a do cia³a wiado-

robiæ. Rdzeñ krêgowy 

wygl¹da jak gruby splot 
kabli pod³¹czonych do 
komputera. Polecenia 
wêdruj¹ z mózgu wzd³u¿ 
rdzenia krêgowego do 

poruszyæ palcami, 

wzd³u¿ rdzenia krêgowego 
do rêki oraz ni¿ej – do 
palców, które siê wtedy 
ruszaj¹.

-
na otoczka (zwana mielin¹), 
chroni¹ca nerwy w mózgu 
i rdzeniu krêgowym, zostaje 
uszkodzona. Mielina dzia³a 
jak gumowa os³onka 
wokó³ kabli elektrycznych 
lub telefonicznych. Kiedy 
kabel telefonu ma uszko-

bywa przerywany.

z mózgu wzd³u¿ rdzenia, 

uszkodzona, zatrzymuj¹ 

zawsze mog¹ zrobiæ to, 
co ka¿e im mózg.

SCLEROSIS znaczy stwardnienie

MULTIPLEX znaczy mnóstwo

Sclerosis Multiplex (SM) to mnó-

stwo rozsianych stwardnień, czyli 

stwardnienie rozsiane.

Mózg

Nerw optyczny

Rdzeń kręgowy

Rdzeń kręgowy

Nerwy

Mielina

Stwardnienie SM
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Kiedy mia³em 5 lat moja 
mama straci³a wzrok 

chodziæ od jednego lekarza 
do drugiego, a¿ w koñcu 
po wielu badaniach 

SM. Pamiêtam, ¿e mama 
ucieszy³a siê, gdy wreszcie 
dowiedzia³a, co jej dolega. 
Ja niestety nie mogê 
powiedzieæ, ¿e siê cieszê, 
ale przynajmniej mo¿emy 
jej trochê pomóc
w wykonywaniu ró¿nych 

chodzimy razem do 
jej lekarza. 

Ten lekarz jest super. 
Zawsze wszystko dobrze 

wiedzieli, co siê dzieje. 

lekarza mam kilka pytañ. 
Mama zawsze wszystko 

kilka lat pracowa³a w szpitalu 
i wie, co odpowiedzieæ. Moja 
mama bardzo mocno wierzy 
w Boga i ufa swojemu 
lekarzowi. Wszystko to 

sprawia, ¿e zawsze mam 
nadziejê.

M
to te spêdzone z mam¹. 
Mama du¿o p³ywa i gra 
w ró¿ne gry. SM powoduje 
jednak, ¿e trudno jest jej 

ka¿dego dnia. Mama nie 
narzeka, wiêc ja te¿ nie 
powinienem. Nie lubiê jednak 
niczego, co sprawia jej ból. 
Wiem, ¿e najtrudniejsze jest 
dla niej to ci¹g³e zmêczenie. 
Lekarstwa trochê pomagaj¹. 

Kiedy mama 

czuje, przychodz¹ 
dziadkowie 

i znajomi, ¿eby pomóc. 
Ja te¿ mam wiêcej 
obowi¹zków domowych 
ni¿ moi koledzy, ale to nic. 
Na tym polega bycie rodzin¹. 
Dla mojej mamy zrobi³bym 
wszystko.

Janek ma 8 lat i chodzi do 
trzeciej klasy. Ch³opiec mieszka 
na wsi i ma dwie siostry – Sarê 
i Wiktoriê. Janek ma te¿ psa 
i kota, gekona oraz kilka 
innych gadów. Janek bardzo 
lubi rysowaæ, czytaæ, æwiczyæ 

biwaki, nurkuje, dokonuje nawet 
eksperymentów naukowych. 
Bardzo lubi te¿ ró¿ne gry, 
na przyk³ad szachy.
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CO SIĘ DZIEJE, 
gdy SM dołącza do rodziny?

SM mo¿e wprowadziæ zmiany w ¿yciu 
ka¿dego cz³onka rodziny. Niektóre zmiany 
mog¹ byæ du¿e, inne niewielkie. Oto 
zmiany, które dzieci czasami zauwa¿aj¹:

Twoja mama lub tata czuj¹ 
siê inaczej ka¿dego dnia. 

Jednego dnia, na przyk³ad,       
maj¹ du¿o energii, 

a nastêpnego czuj¹ siê bardzo 
zmêczeni. Awaryjny plan 
zajêæ na te gorsze dni 

 Mo¿e siê 
okazaæ, ¿e czasami mama lub tata jest nie 

martwi, porozmawiaj o tym z nim albo 
z innym doros³ym, którego bardzo lubisz.

 Dzieje siê tak, 
poniewa¿ nikt nie wie, co bêdzie dalej. 

martwiæ. Dobrze jest porozmawiaæ 
o problemach i zmartwieniach.

wszyscy musz¹ czasami pomagaæ. 
Bywa tak, ¿e mama i tata wymieniaj¹ siê 
obowi¹zkami i zadaniami, poniewa¿ rodzic 
z SM nie mo¿e ju¿ robiæ tych samych 

wiêcej zadañ do wykonania. Nawet 

obowi¹zków, to 
pomaganie rodzicom 
chorym na SM 
sprawia, ¿e ma 
powody do dumy.

C

M

Y

CM

MY

CY

CMY

K

SMIELINKI 08_PL_druk.pdf   4   2016-07-01   13:31:26



 MICHA£
    KRYSIA I JACEK

Jacku, 
co siê 
dzieje?

smutny?

Mama 
powiedzia³a, ¿e 

pójdziemy kupiæ mi 
nowy plecak, 
a teraz mówi, 
¿e jest zbyt 
zmêczona. 

Nienawidzê SM!

Hej, mo¿esz przecie¿
 kupiæ plecak przez 
Internet!

 
Moja mama lubi, gdy 
uczê j¹ obs³ugiwaæ 

komputer!
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DLA TWOJEJ RODZINY

Smakowite biedronki

CZEGO POTRZEBUJECIE :
jab³ka
seler
tarta marchewka
kremowe mas³o orzechowe
no¿yce
nó¿ kuchenny
rodzynki, bia³a posypka

ZANIM 
ZACZNIEC IE :

Na³ó¿ kilka ³y¿ek mas³a orzechowego do woreczka 

dekorowania ciasta!

Przekrój jab³ka na pó³. Po³ó¿ po³ówkê jab³ka na 

z selera.

Ponownie u¿ywaj¹c mas³a orzechowego jako kleju, 
zrób biedronce kropki z bia³ej posypki.

 Ostrym czubkiem no¿a wytnij dwa 
malutkie otwory w jab³ku ponad oczami biedronki 
i w³ó¿ w nie po jednym pasku tartej marchewki 
– jako czu³ki.

na sprawdzianie?

Strzela.

jedz¹ na obiad?

Dlaczego nikt nigdzie 
nie zaprasza Pinokia?

czarne, a gdy bia³e to brudne?

Jak siê nazywaj¹ takie 
same drzewa?
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UCZUCIA
1.

2. 3.

Narysuj wszystkich cz³onków swojej rodziny, siebie te¿.

         Pokoloruj postaci, u¿ywaj¹c 
tych kolorów, ¿eby pokazaæ, jak ka¿dy 
z nich siê czuje:

rozgniewany weso³y zawstydzony

znudzony smutny wystraszony

Poka¿ rysunek ca³ej rodzinie 
i porozmawiaj o kolorach uczuæ, 

Mama lub tata z SM to trudna 

sprawa. Rozmowa o uczuciach 

mo¿e pomóc ka¿demu poczuæ siê 

odrobinê lepiej!
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Wydanie polskie

-

 

 

 

Napisz do nas 
na adres:

 

lub zadzwoñ: 
 

+ 22 128 51 93
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Każdy członek rodziny 
odczuwa własne emocje 
związane z SM – najczęściej 
są to niepokój, złość, smutek 
i poczucie winy. Fakt, iż 
wszyscy doświadczają tych 
uczuć w różny sposób 
i w różnym czasie, sprawia, 
że jest to ogromne wyzwanie 
dla całej rodziny. Rozmowa 
z dziećmi o ich uczuciach 
jest nawet trudniejsza, 
gdy próbujesz radzić sobie 
z własnymi emocjami. 
Wszystkim może pomóc 
świadomość, że te emocje oraz 
reakcje są czymś normalnym 
w odpowiedzi na zmiany, które 
SM wnosi w Wasze życie. 
Rozmowa na temat tych uczuć 
i dzielenie się nimi ułatwia 
wszystkim radzenie sobie na 
co dzień.

NIEPOKÓJ to częsta 
reakcja na niepewność 
i nieprzewidywalność 
– charakterystyczne cechy 
SM. Podczas gdy Ty martwisz 
się, jak będziesz się czuć 
następnego dnia, Twoje dzieci 
prawdopodobnie będą się bać, 

że możesz umrzeć lub nie 
będziesz w stanie się nimi 
zajmować. W odpowiedzi 
na te obawy zapewnij je, 
że SM to nie jest choroba 
śmiertelna, że zawsze będziesz 
się nimi zajmować oraz że 
cała rodzina będzie 
współdziałać, aby poradzić 
sobie z wyzwaniami jakie SM 
może przynieść.

ZŁOŚĆ to naturalna reakcja 
na brak kontroli, na sytuację, 
która się nam wymyka i nie 
pozwala postawić na swoim. 
Na pewno SM może 
pokrzyżować nasze plany, 
stawiać przeszkody, 
czy wymuszać zmiany 
w codziennym 
funkcjonowaniu. Dzieci 
złoszczą się, gdy rodzic nie jest 
w stanie robić tego wszystkiego, 
co robił wcześniej, lub gdy 
same muszą wziąć na siebie 
więcej obowiązków niż ich 
koledzy. Dzielenie się uczuciem 
straty i frustracji oraz wspólna 
praca nad kreatywnymi 
rozwiązaniami problemów 
z pewnością pomogą.

SMUTEK to część 
procesu dostosowania 
się do zmiany po 
stracie. Ważne, by 
zarówno rodzice, 
jak i dzieci odczuwali 

smutek po zmianach, które 
w ich życiu wprowadza SM. 
Zdrowy żal i smutek 
umożliwiają późniejsze 
radzenie sobie, adaptację do 
nowej sytuacji oraz wspólne 
rozwiązywanie problemów.

POCZUCIE WINY to częste 
uczucie wśród rodziców 
chorujących na SM, którzy 
martwią się, że mogą 
rozczarować swoich 
najbliższych, bo nie dotrzymają 
swojej części „umowy”. Dzieci 
natomiast czują się winne tego, 
iż dominuje w nich złość – na 
chorego rodzica czy też samego 
Boga za dopuszczenie do tej 
sytuacji. Poczucie winy bierze 
się również z błędnego 
myślenia o tym, że dziecko 
mogło wywołać SM lub 
pogorszyć stan zdrowia 
chorego. Wspólna rozmowa 
o poczuciu winy może odnieść 
pozytywny skutek w postaci 
pozbycia się złych emocji 
w stosunku do samych siebie czy 
też innych i ukierunkowania 
złości na SM, które stanowi 
prawdziwe źródło problemów.

Ludzie – dorośli oraz dzieci 
– różnią się tym, jak, ile i jak 
często rozmawiają o uczuciach. 
Trzeba mieć na uwadze,
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że emocje można wyrażać 
w różny sposób – słowami, 
mową ciała, zachowaniem, 
dietą, a nawet snem. Jedno 
dziecko będzie otwarcie wyrażać 
swoje emocje, podczas gdy 
inne da o nich znać 
w bardziej pośredni sposób. 
Najlepszym sposobem na 
zachęcenie dziecka do 
podzielenia się myślami 
i emocjami będzie rozmowa 
dotyczącą Twoich własnych. 
Dzięki niej znajdziecie 
więcej okazji do wspólnego 
omawiania pomysłów
na pomoc w radzeniu sobie 
z uczuciami, które towarzyszą 
życiu z SM.

Rodzice miewają obawy, że 
opowiadanie o swoich uczuciach 
obarczy dzieci pewnego rodzaju 
ciężarem. W rzeczywistości 
jednak rozmowa często ten 
ciężar zmniejsza, a nie dokłada 
powodów do zmartwień. Dzieci 
świetnie zdają sobie sprawę, że 
ich rodzice przeżywają różne 
emocje. Co więcej, opisują 
stwardnienie jako „chorobę, 
która sprawia, że ludzie stają się 
drażliwi”. Opowiadanie 
o uczuciach pomaga dziecku 
zrozumieć, dlaczego rodzic 
zachowuje się w dany sposób, 
a także pozwala pozbyć się 
myśli, że to ono jest powodem 
cierpienia dorosłego. 
Umiejętność rozmawiania 
o emocjach sprawi też, 
że rodzice będą mniej 
rozdrażnieni.

 
Ta publikacja jest efektem 
warsztatów organizowanych dla 
rodzin z SM. Jej celem jest pomoc 
dzieciom w odkrywaniu uczuæ 
zwi¹zanych z chorob¹ i radzeniu 
sobie z codziennymi problemami. 
Pe³na barwnych ilustracji ksi¹¿eczka 
w prosty i zabawny sposób, poprzez 
zgadywanki, obrazki i gry, przybli¿a 
dzieciom, czym jest SM 
i dlaczego ich chora mama lub tata 

Ksi¹¿eczka zawiera historie 
m³odych ludzi, których jedno 
z rodziców jest chore na SM. 
Dziel¹ siê oni swoimi 

od pierwszej reakcji na diagnozê. 
Opowiadaj¹ o uczuciach, 
zmartwieniach i nadziejach 
oraz o tym jak radziæ sobie 
z chorob¹ rodzica.
Autorka zadaje te¿ czytelnikom 

uczucia, i udziela praktycznych 
wskazówek, jak radziæ sobie 
z chorob¹. 

Poradnik bêd¹cy praktyczn¹ pomoc¹ 
dla rodziców z SM w rozmowach 
z dzieæmi o chorobie i zrozumieniu 
reakcji m³odych ludzi na zmiany, 
jakie poczyni³a w rodzinie. 
Jak wyt³umaczyæ dziecku, co to 

winne? Jak radziæ sobie ze smutkiem 
i agresj¹? Na te i wiele innych pytañ 
odpowiada barwnie ilustrowana 
publikacja omawiaj¹ca problem 
oswajania dzieci z chorob¹ rodzica.
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Jes’li Twoje dziecko 
chce przesl/ac’ material/y 
do naszego magazynu, 
podaj prosze, TWOJE 
IMIE,, ADRES 
I TELEFON DOMOWY.

     W jaki sposób moz
.
na 

zaprenumerować „S’mielinki”?

„S’mielinki” ukazuja, sie, 
   z co drugim numerem 
kwartalnika „NeuroPozytywni”.
      Jes’li chcesz otrzymac’ 
archiwalne numery „S’mielinek” 
         napisz do nas: 
    poczta@neuropozytywni.plC
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