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Gdy Twoja mama,
fata albo kio$ inny,
kogo kochasz,
choruje na SM, na

I uczuc z tym zwiqgza-
nych. Kazda osoba
moze przezywac inne
emocje. Czasami SM
sprawia, ze jest Ci
przykro, na przyktad
gdy mama czy tata nie
moze sie z Tobg bawi¢
lub gdzie$ Cie zabrac¢.
Innym razem jest Ci
smutno, bo ktéres

kiedy musi jecha¢ do
szpitala. Na pewno
fez czasami czujesz (!
radoé¢, bo kochasz
mame i tafe i lubisz
robi¢ z nimi fajne
rzeczy.

((
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e
pewno masz duzo mysli . é%
/

z rodzicéw nie czuje sie :
najlepiej, albo boisz sie,

Czosomi najtrudniej
jest podzieli¢
sie z kimg
swoimi uczu-
ciami, ale
pamieta, ze
rozmawianie o uczu-
ciach pomaga. Spra-
wia, ze czujesz sie
lepiej i blizej tych,
ktérych kochasz.

z uczuciami jest jak
z duzym, ciezkim pleca-
kiem z mndstwem
roznych rzeczy
w érodku. Nie wiesz,
co w nim jest, poki
do niego
nie zajrzysz.
Plecak zrobi sie
tez zbyt ciezki,
jesli co jakig czas
nie pozbedziesz sie
z niego kilku rzeczy.
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Numer 8 / Uczucia N
ISSN 2299-8063

¢ w tym plecaku.

VY myslach lub na kartce

i Pokaz swoj obrazek

¢ komus, komu ufasz

: — mamie lub tacie. To

: sprawi, ze Twoj plecak
z uczuciami stanie sie
i odrobine |zejszy.

¢ (Ciqg dalszy na stronie 2.)

g

Zrob liste mysli i uczug,
ktére nosisz ze sobq

Mozesz fo zrobi¢ }
papieru, w wierszu
czy na obrazku.
Mozesz tez
skorzystac
ze strony
,Uczucia”
w fym
numerze.

?
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(Kontynuacja ze strony 1.)

SM to choroba, ktdra
atakuje centralny uktad

)es’r bardzo wielu ludzi,

z ktérymi mozesz

: wzdluz rdzenia krggowego

: do reki oraz nizej — do porozmawia¢, na przyktad:
; : , nauczyciele, rodzenstwo,
nerwowy (czyli mozg, nerw : palcow, ktdre sig wtedy

taczacy oko z mozgiem

lekarze, szkolny pedagog,
i rdzeri kregowy). Mozg

! ruszajg. dziadkowie oraz

Jesli ktos ma SM, specjal-

przyjaciele.
dzista jak komputer: P
przesyta do ciata wiado- i chronigca nerwy w mozgu Znajdz kogos:
mosci z poleceniami, co i rdzeniu kregowym, zostaje . M z kim fafwo sig rozmawia,
robi¢. Rdzeri kregowy :

! uszkodzona. Mielina dziata
jak gumowa ostonka

i wokdt kabli elektrycznych
! lub telefonicznych. Kiedy
kabel telefonu ma uszko-
i dzong powtoke, dziwigk
bywa przerywany.

i Wiadomosci podrozuja

z mozqu wzdtuz rdzenia,

: czasami, jesli mielina jest
i uszkodzona, zatrzymuja
sig lub spdzniajz. Jesli

. W kogo lubisz i komu ufasz,

: B kio zawsze Cie wystucha.

Mdzg Rdzefi kregowy l

Nerw optyczny

—l Stwardnienie SM

Rozmowa o uczuciach fo
wyglada jak gruby splot  : tak sig dzieje, migénie noi|epszy spogéb na
kabli podtaczonych do : i rdzne czeéci ciata nie poznhanie ?'eb'e .
Poleceni : ., i znalezienie dobrej rady
komputera. Folecenia : zawsze moga zrobic to, na zmartwienia. Nie boj sie
wedruja z mozgu wzdluz  : co kaze im mozg. e porozmawia¢ z kims
rdzenia krggowego do . R nastepnym razem, gdy
PP egoned ; stwar dniet 2 bedziesz chciat/-a
mieéni i innych czesci _,..e0® IS Znaczy ostwo % -
iata. Jesli moza chee SCLEROS Znac? mn mnb- & pouktada¢ wszystko
claia. Jesll mozg cnce '... ULTIPLEX - lex (S to/ , 1 ’,. W Swoim p|eco|<u
poruszyc palcami, s Sclerosis Mumﬁ sthd ef, 2 % 7 uczuciami. Wiele dzieci
wysyla wiadomosé 9 WO rozstaﬂ)’c Gan e wost ma réan przemyé|enic1
| jenie ceneee®®’ i odczucia zwigzane z SM.
e t afdﬂ 000°'..
.a > .oooo"‘.‘..
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Janek ma 8 lat i chodzi do
trzeciej klasy. Chiopiec mieszka
na wsi i ma dwie siostry — Sare
i Wiktorig. Janek ma tez psa

i kota, gekona oraz kilka

innych gadow. Janek bardzo
lubi rysowadé, czytaé, éwiczyé
sztuki walki, jezdzi tez na
biwaki, nurkuje, dokonuje nawet
eksperymentow naukowych.
Bardzo lubi tez rozne gry,

na przyktad szachy.

Kiedy miatem 5 lat moja
mama stracita wzrok
w jednym oku. Zaczelismy
chodzi¢ od jednego lekarza
do drugiego, az w koficu
po wiel% badaniach
dowiedzielismy sie, ze to
SM. Pamietam, ze mama
ucieszyfa sie, gdy wreszcie
dowiedziata, co jej dolega.
Ja niestety nie moge
powiedzied, ze sie ciesze,
ale przynajmniej mozemy
jej troche pomadc
w wykonywaniu réznych
czynnosci... Czasami
chodzimy razem do

jej lekarza.

Ten lekarz jest supet.
Zawsze wszystko dobrze
wyttumaczy, zebysmy
wiedzieli, co sie dzieje.

Czasami po wyjsciu od
lekarza mam kilka pytan.
Mama zawsze wszystko
Eo’crafi mi wyjasnié, bo przez
ilka lat pracowata w szpitalu
i wie, co odpowiedzie¢. Moja
mama bardzo mocno wierzy
w Boga i ufa swojemu
lekarzowi. Wszystko to

—————

sprawia, ze zawsze mam
nadzieje.

Mo]e ulubione czesci dnia
to te spedzone z mama.
Mama duzo ptywaigra
w rozne gry. SM powoduje
jednak, ze trudno jest jej
Erébowac’ czegos howeqo
azdego dnia. Mama nie
narzeka, wiec ja tez nie
powinienem. Nie lubie jednak
niczeqo, co sprawia jej bol.
Wiem, ze najtrudniejsze jest
dla niej to ciagte zmeczenie.
Lekarstwa troche pomagaja.
Kiedy mama
naprawde Zle sie
czuje, przychodza
Aziadkowie

5] |

i znajomi, zeby pomac.

Ja tez mam wiecej
obowigzkéw domowych

niz moi koledzy, ale to nic.
Na tym polega bycie rodzina.
Dla mojej mamy zrobitbym
wszystko.

cﬁ\@ﬁ
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CO SIE DZIEJE,
gdy SM dolqgcza do rodziny?

SM moze wprowadzi¢ zmiany w Zyciu
kazdego cztonka rodziny. Niektére zmiany
moga by¢ duze, inne niewielkie. Oto
zmiany, ktore dzieci czasami zauwazaja:

Twoja mama lub tata czuja
sie inaczej kazdego dnia.

Jednego dnia, na przyktad,

| Maj3 duzo energii,

) anastepnego czuj3 sie bardzo
zmeczeni. Awaryijny plan
zaje¢ na te gorsze dni

rodzica to Swietny pomysf.

Gdy ktos nie czuje sie zbyt dobrze,
moze by¢ rozdrazniony. Moze sie
okazad, ze czasami mama lub tata jest nie
w sosie. Jesli takie zachowanie rodzica Cie
martwi, porozmawiaj o tym z nim albo

z innym dorostym, ktérego bardzo lubisz.

® EEEET

i Mama czy tata tez czesciej wygladaja

i na zmartwionych. Dzieje sie tak,

: poniewaz nikt nie wie, co bedzie dalej.

i Powiedz rodzicom, jedli Ty tez zaczniesz sie
i martwic¢. Dobrze jest porozmawiaé

i o problemach i zmartwieniach.

: Gdy ktos w rodzinie zachoruje na SM,
! wszyscy musz3 czasami pomagac.

: Bywa tak, ze mamai tata wymieniaja sie

: obowiazkami i zadaniami, poniewaz rodzic
: z SM nie moze juz robi¢ tych samych

i rzeczy co wczeshiej. Dzieci tez dostaja

: wiecej zadan do wykonania. Nawet

: jesli dziecko nie lubi dodatkowych

: obowiazkow, to

: pomadanie rodzicom
¢ chorym na SM

: sprawia, ze ma

* powody do dumy.
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MICHAK

\ KRYSIA

Mama
powiedziata, ze
pojdziemy kupi¢ mi
nowy plecak,
a teraz mowi,
ze jest zbyt
zmeczona.
Nienawidze SM!

Hej, mozesz przeciez

kupic¢ plecak przez

Rzeczywiscie.

Swietny pomyst.
Moja mama lubi, gdy
ucze jg obstugiwac
komputer!
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AWNE]IPEBMYStLY

DLA TWOJEJ RODZINY
— (15 E
A, ;\‘M‘

)2k

AR | Smakowite biedronki

* ZANIM
Wspdlne zajecia, takie e ZACZNIECIE:
jak gotowanie, malowanie, 3 s .

. . o ¥ Natdz kilka tyzek masta orzechowego do woreczka
c]z<yt§n1;, PLERIEIAE, SRR + $niadaniowego. Zamknij woreczek i odetnij jeden rozek
ORazjg 00 rozmowy * woreczka. Wycisnij masfo zupetnie jak z woreczka do
z dzieckiem. Podczas pracy e dekorowania ciasta!
rozmowa, jest tatwiejsza. .

Sprébujcie wepdlnie o & Przeked |abH<a na pot. Potoz potdwke jabtka na

o bR e e o tacy, pfaska czescia do dotu. Przy uzzfau masta jako
* kleju, wykonaj buzie z rodzynek i maty ,usmiech”

ten przysmak: S 5 selera.

e 9 Ponownie uzywajac masta orzechowegqo jako kleju,
CZEGO POTRZEBUJECIE: zr6b biedronce kropki z biatej posypki.
s jabtka
Sk seler
3 tarta marchewka
s kremowe masto orzechowe

(‘ 9 RODZICE: Ostrym czubkiem noza wytnij dwa
(‘ malutkie otwory w jabtku ponad oczami biedronki
i wiéz w nie po jednym pasku tartej marchewki

— jako czutki.

3k nozyce (

% noz kuchenl?y Pamigtaj: doroéli powinni wykonywac wszystkie
%rodzynkl', b|.a+a p?sypka czynnoséci z uzyciem ostrych narzedzi. Dzieci,
3k woreczki Sniadaniowe z zamknigciem dekorujac biedronki, beda éwietnie sig bawié!

Co korniki Co to jest: gdy jest czyste ’cﬂ
s ) t 2

| Co robi zotnierz ied7a na obiad? czarne, a gdy biate to brudne
1 | ha sprawdzianie? odI|qel
1 ‘ 0 . .
1| ez ZPIMZs 1215 Jak sie nazywaja takie .
] P — B same drzewa? [ opy !

Co méwi kabel do kabla? aczeqo nikt nigdzie L
. nie zaﬁ.asza pmgklao Jak nazywa sie zona sw. Mikotaja?
I SD¥eIUON M AlzZpeg 5
I SeIUMSID 01 09 SEUSUYD AL\ !
oo oom oo oom mm omm mm omm mm mm mm mm mm mm mm mm mm mm Em Em Em mm mm mm R mm Em mm mm M Em Em mm Em Em Em Em Em Em Em Em Em Em Em Em Em Em Em ol
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UCZUCIA

Narysuj wszystkich cztonkdw swojej rodziny, siebie tez.

=

Pokoloruj postaci, uzywajac
: tych kolordw, zeby pokazac, jak kazdy
iz nich sig czuje:

Pokaz rysunek catej rodzinie
i porozmawiaj o kolorach uczué,
ktdrych uzytes.

N Oe) ..

: . Mama lu ;
: rozgniewany  wesoty  zawstydzony : a 0 uczuciach

b mow 7 0
. : . gprawa. Roz oczué si¢

: moze pomdo £
znudzony  smuty  wystraszony

: odrobing lepief

. EEEEE ®| &
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| Fundacja NeuroPozytywni zastrzega sobie catos$¢ praw |

| autorskich do polskiej wersji publikacji. Zadna jej czesé |
- z wyjatkiem cytatow w artykutach i przegladach

| krytycznych - nie moze byé reprodukowana, przechowywana |

| jako zrédto danych i przekazywana w jakiejkolwiek formie |

| zapisu bez pisemnej zgody wydawcy. I
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W JAKI SPOSOB CZYTAC
SMIELINKI” RAZEM Z

RozMOWA z dzieckiem

o uczuciach moze okazaé sie
nie lada wyzwaniem, zwlaszcza
gdy i Ty mocno wszystko
przezywasz. To wydanie
.Smielinek” ma na celu wskazaé
Tobie i Twojemu dziecku
sposoby i okazje do
poznawania uczué zwigzanych

z SM i rozmawiania o nich.

Zadajcie sobie pytanie: czy
Wasze uczucia sq takie same,
CZy Wrecz przeciwnie?
Zadanie ,Uczucia”
daje wam mozliwos¢é
pordéwnania uczué -
Jjak wygladaja

i jak je odbieracie.
Skad wiemy, kiedy
inni saq szczedliwi, smuthi,
przestraszeni czy rozdraznieni?

Po przeczytaniu artykutu
mozecie razem z dzieckiem
sprébowaé zajrzeé do Waszych
plecakéw uczué, a nastepnie
poréwnaé wszystkie uczucia,
ktdre sie w nim znajduja,

DZIECIAKIT z komiksu pomogty
Jackowi znalez¢ sposéb

na zmeczenie jego mamy -
chtopiec mégtby razem z mama,
robi¢ zakupy w Internecie.

LIIK

DODATEK DLA RODZICOW

Numer 8 / Uczucia

-
o
S

W sPGLNA burza mézgéw
w celu przechytrzenia
objawéw SM to sposéb

na podniesienie
wszystkich na duchu
i pomyst ha nowa,
rodzinng gre.

+ OPOWIADANIE
dowcipdw to cudowny sposéb
na przypomnienie sobie,

ze $miech to skuteczny lek.

Vs
=

™ £y
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REAGOWANIE NA EMOCJE DZIECI

ZWIAZANE Z SM

Kazdy cztonek rodziny
odczuwa wlasne emocje
zwigzane z SM — najczesciej

s3 to niepokdj, ztos¢, smutek

i poczucie winy. Fakt, iz
wszyscy do$wiadczaja tych
uczué w rozny sposob

i w réznym czasie, sprawia,

ze jest to ogromne wyzwanie
dla calej rodziny. Rozmowa

z dzie¢mi o ich uczuciach

jest nawet trudniejsza,

gdy probujesz radzi¢ sobie

z wlasnymi emocjami.
Wszystkim moze pomodc
swiadomos¢, ze te emocje oraz
reakcje sg czym$ normalnym
w odpowiedzi na zmiany, ktore
SM wnosi w Wasze zycie.
Rozmowa na temat tych uczu¢
i dzielenie sie nimi ulatwia
wszystkim radzenie sobie na
co dzien.

NIEPOKO]J to czesta

reakcja na niepewnos¢

i nieprzewidywalnos¢

— charakterystyczne cechy
SM. Podczas gdy Ty martwisz
sie, jak bedziesz si¢ czué
nastepnego dnia, Twoje dzieci
prawdopodobnie beda sie bac,

ze mozesz umrze¢ lub nie
bedziesz w stanie si¢ nimi
zajmowac¢. W odpowiedzi

na te obawy zapewnij je,

ze SM to nie jest choroba
$miertelna, ze zawsze bedziesz
sie nimi zajmowac oraz ze
cala rodzina bedzie
wspoldziala¢, aby poradzi¢
sobie z wyzwaniami jakie SM
moze przyniesc.

ZEOSC to naturalna reakcja

na brak kontroli, na sytuacje,
ktdra sie nam wymyka i nie
pozwala postawic¢ na swoim.
Na pewno SM moze
pokrzyzowac nasze plany,
stawia¢ przeszkody,

czy wymusza¢ zmiany

w codziennym
funkcjonowaniu. Dzieci
zloszczg sie, gdy rodzic nie jest
w stanie robic tego wszystkiego,
co robil wczesniej, lub gdy
same muszg wzig¢ na siebie
wiecej obowigzkow niz ich
koledzy. Dzielenie si¢ uczuciem
straty i frustracji oraz wspdlna
praca nad kreatywnymi
rozwigzaniami probleméw

z pewnosciag pomoga.

®eccccc000c00000000000

SMUTEK to czes¢
procesu dostosowania
sie do zmiany po
stracie. Wazne, by
zaréwno rodzice,

jak i dzieci odczuwali
smutek po zmianach, ktére

w ich zyciu wprowadza SM.
Zdrowy zal i smutek
umozliwiajg pozniejsze
radzenie sobie, adaptacje do
nowej sytuacji oraz wspolne
rozwigzywanie problemow.

POCZUCIE WINY to czeste
uczucie wsrod rodzicow
chorujacych na SM, ktorzy
martwig sie, Ze moga
rozczarowac swoich
najblizszych, bo nie dotrzymaja
swojej czesci ,umowy . Dzieci
natomiast czujg si¢ winne tego,
iz dominuje w nich zto$¢ - na
chorego rodzica czy tez samego
Boga za dopuszczenie do tej
sytuacji. Poczucie winy bierze
sie rowniez z blednego
myslenia o tym, ze dziecko
mogto wywota¢ SM lub
pogorszy¢ stan zdrowia
chorego. Wspdélna rozmowa

0 poczuciu winy moze odnies$¢
pozytywny skutek w postaci
pozbycia sie ztych emocji

w stosunku do samych siebie czy
tez innych i ukierunkowania
z{osci na SM, ktére stanowi
prawdziwe zZrodto problemow.

Ludzie - dorosli oraz dzieci

- réznig si¢ tym, jak, ile i jak
czesto rozmawiajg o uczuciach.
Trzeba mie¢ na uwadze,
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Ze emocje mozna wyrazac
w rézny sposob — stowami,
mowg ciala, zachowaniem,
dieta, a nawet snem. Jedno
dziecko bedzie otwarcie wyraza¢

: POMOCNE MATERIAEY :

swoje emogje, podczas gdy

inne da o nich zna¢ Przedstawiamy $wietne materialy dla Ciebie i Twojego dziecka
w bardziej posredni sposéb. — serie publikacji wydanych przez kanadyjskie
Najlepszym sposobem na Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego autorstwa psycholozki,
zachecenie dziecka do Monique Devine. Rozmowa o tym, co uslyszycie i przeczytacie,
podzielenia si¢ myslami pomoze rozpoczqé dyskusje o uczuciach zwigzanych z SM,

i emocjami bedzie rozmowa ktore towarzyszq Wam i Waszym dzieciom.

dotyczaca Twoich wilasnych.
Dzigki niej znajdziecie

wiecej okazji do wspolnego
omawiania pomystow

na pomoc w radzeniu sobie

z uczuciami, ktére towarzysza
zyciu z SM.

1 Zachowaj réownowage.
Nastolatki opowiadajq
o swoim zyciu

z rodzicem chorujgcym

na stwardnienie rozsiane

Mielina dziata mi na nerwy.
Podrecznik o stwardnieniu
rozsianym

Ta publikacja jest efektem
warsztatéw organizowanych dla
rodzin z SM. Jej celem jest pomoc
dzieciom w odkrywaniu uczuc
zwiazanych z chorob3 i radzeniu
sobie z codziennymi problemami.
Petna barwnych ilustracji ksiagzeczka
w prosty i zabawny sposob, poprzez
zgadywanki, obrazki i gry, przybliza
dzieciom, czym jest SM

i dlaczego ich chora mama lub tata
maja czesto dos¢ dziwne objawy.

Ksiazeczka zawiera historie
mtodych ludzi, ktérych jedno

z rodzicow jest chore na SM.
Dzielg sie oni swoimi
przemysleniami, poczawszy

od pierwszej reakcji na diagnoze.
Opowiadaj3 o uczuciach,
zmartwieniach i nadziejach

oraz o tym jak radzi¢ sobie

z choroba rodzica.

Rodzice miewajg obawy, ze
opowiadanie o swoich uczuciach
obarczy dzieci pewnego rodzaju
ciezarem. W rzeczywistosci
jednak rozmowa czgsto ten
ciezar zmniejsza, a nie doklada
powoddéw do zmartwien. Dzieci
$wietnie zdaja sobie sprawe, ze
ich rodzice przezywajg rézne
emocje. Co wiecej, opisujg
stwardnienie jako ,.chorobe,
ktora sprawia, ze ludzie staja si¢
drazliwi” Opowiadanie

o uczuciach pomaga dziecku
zrozumie¢, dlaczego rodzic

Autorka zadaje tez czytelnikom
pytania, ktore fomogg okresli¢
uczucia, i udziela praktycznych
wskazowek, jak radzi¢ sobie

z choroba.

https://www.ptsr.org.pl/dane/
wydawnictwa/ZK10/pdf/
mielina_dziala_mi_na_nerwy.pdf
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ftp://www.ptsr.org.pl/Balans.pdf

Jak rozmawiaé ze swoimi
dzieémi o SM

Poradnik bedacy praktyczna pomoca
dla rodzicow z SM w rozmowac

z dzie¢mi o chorobie i zrozumieniu ,.b-+**"
reakcji mtodych ludzi na zmiany, \
jakie poczynita w rodzinie.
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L . Jak wyttumaczy¢ dziecku, coto ¢ sZYS kie 3
zachowuje si¢ w dany sposéb, jest SM? Co zrobi¢, by nie czuto sie 1[ W Joste ne s
a takze pozwala pozby¢ sie winne? Jak radzic soFie ze srl;qutkiem k o5 po\S\‘.‘e.\ :

Gl 2 . i agresja? Na te i wiele innych pytan I ers\!
n‘lYSh" Ze. to ono jest powodem o Eowiada barwnie ilustrowana : . ww o\‘\OCh :
cierpienia dorostego. publikacja omawiaifa problem 1t na str o .
Umniejgtnoéé rozmawiania oswajania dzieci z choroba rodzica. % te“r‘emwyt.:\‘\ P 3
1 [\ s e\ 4
. - www.sm.glogow.pl/component/content/ | % i wyle\ X

'O emoc? ach Sprawl t‘e?’ article/17-stwardnienie-rozsiane/ 1 - odo\’\ym . :
ze rodzice b@dq mniej ogolnie-o-sm/23-jak-rozmawia-ze- 1 dresﬂm‘ 5
rozdraznieni swoimi-dziemi-o-sm.html JI . a 3
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D,Smielinki” ukazujg sie

Z co drugim numerem

L kwartalnika , NeuroPozgtgwM"‘."--.,.

Jesli cheesz otrzymaé

* archiwalne numery L Smielinek”

wapisz do nas:
Poozta@weuropozgtgwwi.pL

(3 R
. Y- I :, « g G‘
meﬂ "IKW 2

.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,
ktore zajmuje sie pomocqg osobom z SM.
Artykuly i materiaty opracowano na
podstawie profesjonalnych porad,
doswiadczen oraz opinii ekspertow,

ale nie moga one stuzy¢ jako rekomendacje
terapeutyczne ani porady lekarskie.

W celu zasiegniecia informacji lub porady
skonsultuj sie z lekarzem.

_Jesli Twoje olziecko
chee przestaé wmateriaty)
oo naszego magazy v,
podaj prosze TWOJE
IMIE, ADRES
| TELEFON DOMOWY'.
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Prosze, podzielcie sie z nami swoimi
opiniami, pytaniami lub pomystami.
Piszcie do nas nha adres:
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ul. Gérczewska 228/131
01-460 Warszawa
KRS 0000419065
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