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SM powoduje 
zmiany w życiu 
każdego członka 
rodziny. Niektóre 
zmiany mogą być 
wielkie, inne małe. 
Z jednymi łatwo 
jest sobie poradzić, 
inne są trudniejsze 
i potrzeba więcej czasu, by się 
do nich przyzwyczaić.

SM przebie-
ga u każdego 
inaczej, przez 
co zmiany, 
które powodu-
je, mogą być 
w każdej rodzinie zupełnie 
inne. A jakie zmiany nastąpiły 
w Twojej rodzinie?

Często w wyniku SM członko-
wie rodziny podejmują się 
nowych, dodatkowych zadań, 
których nie wykonywali 
wcześniej. Może przybyło Ci 
więcej obowiązków domo-
wych, od kiedy Twoja mama 
lub tata zaczęli chorować na 
SM? Może Twój tata zaczął 
zajmować się praniem 
i gotowaniem, 
ponieważ 
mama nie ma 

na to siły dlatego, że jest 
chora? A może teraz babcia 

odprowadza Cię do 
szkoły, ponieważ tata 
nie może już prowa-
dzić samochodu?

Każda osoba w rodzi-
nie na swój własny sposób 

przyzwyczaja się do zmian, 
które powoduje SM. Bardzo 
ważne jest radzenie sobie 
z tymi zmianami i zachowa-
niami. Poniżej podajemy kilka 
sposobów:

Bądź szczery i mów o tym, 
co czujesz. Obojętnie, czy 
czujesz się pewnie, czy 

jesteś zły, 
smutny, pomoc-

ny, sfrustrowany, 
czy zagubiony, 
najważniejsze, abyś 
dzielił się swoimi 
emocjami z rodzi-
ną, z dorosłym, 

który się o Ciebie 
troszczy, lub z dobrym przyja-
cielem. 

Znajdź nowe lub inne sposo-
by wykonywania różnych 
czynności w Twojej rodzinie.

Członkowie Twojej rodziny 
nadal będą Ciebie kochać 
i wspierać. Pamiętaj, że obec-
ność SM w rodzinie może 
spowodować, że Wasza wza-
jemna miłość stanie się silniej-
sza. Pokaż tę miłość i dziel się 
nią.

ZYCIE RODZINY

I SM

Mój tata nie jest 

mog¹ sobie świetnie poradziæ bez 
jego pomocy. Wszystkie te 
ró¿nice mog¹ wywo³aæ zamêt 
w g³owie. Ale jak wiemy, SM ma 
indywidualny przebieg — ró¿ni siê 
w zale¿ności od osoby.

To, czy ktoś porusza siê lepiej, 
czy gorzej, mo¿e zale¿eæ od dnia.

W tym numerze „Śmielinek” 
przeczytasz, z jakich urz¹dzeñ 
korzystaj¹ osoby chore na SM, 
aby u³atwiæ sobie poruszanie siê.

Niektóre osoby z SM u¿ywaj¹ laski, 
¿eby by³o im ³atwiej chodziæ. Inne 
je¿d¿¹ na wózkach inwalidzkich albo 
elektrycznych skuterach. A jeszcze 
inne poruszaj¹ siê sprawnie bez 
¿adnej pomocy.

Osoba chora na stwardnienie 
rozsiane w pewnych sytuacjach 
mo¿e potrzebowaæ laski lub wózka, 
a w innych — nie.

Niektórzy korzystaj¹ z wózka, gdy 
id¹ do muzeum lub do centrum 
handlowego, ale w domu, gdzie nie 
musz¹ pokonywaæ du¿ych odleg³ości, 
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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 

Prześlijcie Wasze 
historie i zdjêcia na adres:

NeuroPozytywni
ul. Górczewska 228/131

01-460 Warszawa

lub mailem: 
poczta@neuropozytywni.pl

Czytelnicy  Smielinek”,

POTRZEBUJEMY WAS!

Uwielbiamy publikowaæ Wasze 
artyku³y, historie, ilustracje, 
wiersze i wywiady na temat 

SM. Prosimy, przesy³ajcie nam 
swoje prace! Opowiedzcie, jak 
Wasze rodziny dowiedzia³y siê 
wspólnie o SM, jak siê czujecie 

z t¹ chorob¹ w Waszych 
rodzinach, jakie rady mo¿ecie 
daæ innych dzieciom, których 

rodzice cierpi¹ na stwardnienie 
rozsiane, jak pomóc rodzicom 
i z kim rozmawiaæ o tej choro-
bie. Czekamy na Wasze listy 

i fotografie.

”

,

Stwardnienie rozsiane 
(w skrócie SM) to choroba, 
która atakuje centralny 
uk³ad nerwowy (mózg, 
nerwy w oczach i krêgos³u-
pie). Mózg jest jak kompu-
ter, który mówi cia³u, co 
ma robiæ. Rdzeñ krêgowy 
w krêgos³upie to gruby 
przewód pod³¹czony do 
tego komputera.

Wiadomości przemieszczaj¹ 
siê z mózgu, wzd³u¿ rdzenia 
krêgowego, do wszystkich 
czêści cia³a. Gdy ktoś 
choruje na SM, os³onka 
pokrywaj¹ca wszystkie 
nerwy, czyli mielina, ulega 
stopniowemu niszczeniu. 
Tam, gdzie os³onka siê 
uszkadza, powstaj¹ 
malutkie blizny. Przez to 
wiadomości, które 

przesuwaj¹ siê po „druci-
kach” nerwów, czasem gin¹ 
po drodze lub s¹ spowol-
nione w miejscach blizenek. 
Kiedy tak siê dzieje, czêści 
cia³a nie mog¹ zrobiæ tego, 
co chcia³ im przekazaæ 
mózg. Zdarza siê wiêc, ¿e 
chorzy na stwardnienie 
rozsiane maj¹ problemy 
z widzeniem. Niekiedy czuj¹, 
¿e ich rêce i nogi s¹ s³abe, 
a skóra mrowi, jakby k³u³y 
j¹ igie³ki. Czasem trac¹ 
równowagê albo trudno im 
chodziæ. Takie problemy 
w SM nazywa siê objawami.
Objawy mog¹ pojawiaæ siê 
i znikaæ… nie wiemy 
dok³adnie, dlaczego.
Bywa tak, ¿e ktoś mo¿e nie 
zauwa¿aæ objawów. Innym 
razem wydaj¹ siê ca³kiem 
wyraźne. Osobie chorej na 
SM trudno przewidzieæ 
z dnia na dzieñ, jak siê bêdzie 
czu³a. Dlatego mówimy, ¿e 
SM jest nieprzewidywalne.

Rozsiany oznacza, że czegoś jest dużo 

w różnych miejscach. Stwardnienie 

oznacza bliznę na nerwie. Dlatego 

stwardnienie rozsiane oznacza wiele 

blizn w różnych miejscach nerwów.

Mózg

Nerw wzrokowy

Rdzeń kręgowy

Rdzeń kręgowy

Nerwy

Mielina

Stwardnienie SM

Sm
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ROZMOWA Z

Jakich sprzêtów u¿ywa Twoja 
mama do pomocy w porusza-
niu siê?
Kasia: Na pocz¹tku nie potrze-
bowa³a ¿adnych pomocy. Po 
jakimś czasie zaczê³a u¿ywaæ 
laski, a teraz korzysta z wózka 
inwalidzkiego w drodze do 
kościo³a i na zakupy, chodzika 
po domu i skutera, gdy wybiera 
siê do ogródka po warzywa na 
obiad.

Czy by³o Ci ciê¿ko, gdy zaczê³a 
potrzebowaæ tych urz¹dzeñ?
Kasia: Pocz¹tkowo mama mog³a 
robiæ wiele rzeczy wspólnie 
z nami, jednak potem, gdy 
potrzebowa³a tych pomocy, by³o 

nam smutno. Ale teraz jesteśmy 
do tego przyzwyczajeni i wdziêcz-
ni, ¿e ona jest szczêśliwa!

Jak dowiedzia³aś siê o choro-
bie mamy?
Kasia: Gdy lekarze stwierdzili 
u mamy chorobê, nie wiedzieli-
śmy nic o stwardnieniu rozsia-
nym. Mama i tata porozmawiali 
z nami, ¿eby pomóc nam zrozu-
mieæ, co siê dzieje. Od kiedy SM 
pojawi³o siê w naszej rodzinie, 
poznaliśmy wiele osób, równie¿ 
dzieci, które s¹ w takiej samej 
sytuacji. Mo¿emy je pytaæ 
o rzeczy, o których nie chcieliby-
śmy rozmawiaæ z rodzicami, bo 
to mog³oby zraniæ ich uczucia.

Czy próbowa³aś kiedyś jeździæ 
na wózku albo skuterze mamy?
Kasia: Kiedy dostaliśmy skuter, 
mama da³a nam siê przejechaæ 

po chodniku ko³o domu. Wypró-
bowaliśmy te¿ wózek inwalidzki. 
Nie jest wcale ³atwo nimi 
jeździæ!

Czy musieliście robiæ jakieś 
przeróbki w domu dla wózka 
i skutera?
Kasia: Nasz s¹siad buduje dla 
nas podjazd z ganku, ¿eby 
mama mog³a sama wyje¿d¿aæ 
do ogrodu. Poza tym prawie dwa 
lata temu przeprowadziliśmy 
siê do domu parterowego. 
Mamie jest ³atwiej siê po nim 
poruszaæ.

Jakie rady da³abyś dziecku, 
które dowiedzia³o siê, ¿e jego 
mama lub tata ma SM?
Kasia: Bardzo pomaga rozmowa 
na ten temat. Porozmawiaj 
z rodzin¹ o chorobie. Pamiêtaj, 
sytuacja mog³aby byæ znacznie 
gorsza! Spróbuj skupiæ umys³ 
na dobrych rzeczach — choroba 
mojej mamy naprawdê zbli¿y³a 
nasz¹ rodzinê do siebie.

Trzynastoletnia Kasia mieszka w Radomiu z mam¹, tat¹, 
dwiema siostrami i golden retrieverem wabi¹cym siê Cygan. 
Uczy siê w domu i uwielbia skakaæ na trampolinie w ogródku 
ze swoj¹ m³odsz¹ siostr¹. Ze starsz¹ siostr¹ i przyjació³mi 
gra w disc golfa. Mama Kasi zachorowa³a na stwardnienie 
rozsiane, gdy dziewczynka mia³a oko³o 7 lat.

C

M

Y

CM

MY

CY

CMY

K

SMIELINKI 11_PL_DRUK.pdf   3   2018-01-29   13:40:01



SKUTER
Ten skuter dzia³a 
na akumulator.

WÓZEK ELEKTRYCZNY
Ten wózek dzia³a na akumulator. 
Sterujesz nim za pomoc¹ 
d¿ojstiku.

LASKA
Te laski s¹  ³adnie 
ozdobione!

Oto kilka sprzêtów, które pomagaj¹ chorym 
na SM w poruszaniu siê. Nie wszystkie osoby 
ich potrzebuj¹ albo od czasu do czasu 
korzystaj¹ tylko ze skutera.
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LASKA
Te laski s¹  ³adnie 
ozdobione!

CHODZIK Z KOŁAMI I SIEDZISKIEM
Ten chodzik ma ko³a i mo¿na go ³atwo 
przesuwaæ. Ma koszyk do wo¿enia rzeczy 
i ma³e siedzisko, na którym chory mo¿e usi¹śæ, 
         gdy siê zmêczy.

KULE
Te kule opiera siê na 
przedramionach. Mo¿na chodziæ, 
wspieraj¹c siê na nich.

WÓZEK INWALIDZKI
Osoba siedz¹ca na wózku poru-
sza nim za pomoc¹ du¿ych kó³ek, 
które popycha. Wózek ³atwo siê 
sk³ada i mo¿na go bez problemu 
schowaæ do baga¿nika auta.
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 MICHA£
    KRYSIA I JACEK

To świetnie, ¿e w naszym 
mieście zrobiono 
podjazdy. Teraz 
codziennie 
mo¿esz 
mnie 
odprowadzaæ 
do szko³y.

Ja te¿ siê cieszê. Nie tylko 
osobom na wózkach 
przeszkadzaj¹ wysokie 
krawê¿niki.

To mi³o, gdy miejsca staj¹ siê 
dostêpne dla niepe³nosprawnych. 
To nowe s³owo – dostêpny 
oznacza, ¿e ka¿dy mo¿e ³atwo 
tam siê poruszaæ.
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CzY mOżeSz pOmóc MiChAłoWi i jEgO 
mAmIe dOtRzEć dO sZkOły

Jakie s³owo zaczyna siê 
na K, koñczy siê na K 
i mo¿na czytaæ je wspak?

Jak śpi¹ 
świnki?

SZKOLA
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Napisz do nas na adres: 
„Śmielinki” 

ul. Górczewska 228/131 
01-460 Warszawa 

W niektóre dni moja mama 
mo¿e chodziæ tylko o lasce, 
ale w inne nie da rady przejśæ dalej 
i musi korzystaæ ze skutera. 
Dlaczego nie mo¿e chodziæ tak samo 
ka¿dego dnia?

Gdy ktoś choruje na SM, jego objawy 
mogą zmieniać się z dnia na dzień, 
a nawet mogą być inne rano, a zupełnie 
inne wieczorem tego samego dnia! 
Przyczyny takich zmian są różne, włącznie 
z tym, czy na dworze jest akurat gorąco 
albo jak zmęczona jest danego dnia 
ta osoba. Czasem chory budzi się rano 
silniejszy lub słabszy niż poprzedniego dnia 
i tak naprawdę nikt nie wie, dlaczego. 
Twoja mama postępuje mądrze, gdy 
używa wszelkich sprzętów pomagających 
jej utrzymać równowagę i dotrzeć tam, 
gdzie potrzebuje.

lub zadzwoń: Fundacja NeuroPozytywni 22 127 48 44

T Y ZSAP Y
T MY ODPOWIADAMY
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Numer 7 / 

DODATEK DLA RODZICÓWDODATEK DLA RODZICÓW

Numer 11 / Poruszanie się z SM

JAK KORZYSTAC ZE „SMIELINEK” 
WRAZ Z DZIECMI?

Większość osób z SM jest 
świadoma, jak zróżnicowana 
i nieprzewidywalna może być 
ta choroba. U niektórych 
objawy mogą się zmieniać 
każdego dnia tak bardzo, że 
każdego ranka poddają małej 
kontroli całe ciało: „Jak moje 
nogi dziś funkcjonują? Czy 
widzenie w oku się poprawiło? 
Czy ramię nadal jest 
zdrętwiałe? Jak z moją 
równowagą?”. Jedną z wielu 
frustracji towarzyszących życiu 
w takiej niepewności jest 
niemożność zaplanowania 
dnia, tygodnia czy miesiąca. 
Możesz się martwić 
o zaangażowanie się w jakiś 
plan albo aktywność, co do 
których nie wiesz, czy podołasz, 
gdy przyjdzie na nie czas.

Jedną z pomocnych strategii 
jest wygospodarowanie 

„skrzynki narzędzi”, w której są 
gromadzone różne sprzęty 
pomocne w robieniu rzeczy dla 
Ciebie ważnych. Niezależnie 
czy w domu, czy poza nim, czy 
w drodze, czy przy biurku lub 
zlewie, istnieją dziesiątki 
przydatnych urządzeń 
wymyślonych po to, by 
oszczędzać siły, zwiększać 
mobilność i bezpieczeństwo 
oraz poprawiać 
funkcjonowanie.

Dla każdej osoby taka skrzynka 
będzie inna, wypełniona 
sprzętami niezbędnymi do 
wykonania pracy czy 
utrzymywania aktywności. 
Pewien młody ojciec z SM 
umieścił w bagażniku 
samochodu przedmioty 
wspomagające poruszanie się 
– laskę, kule, chodzik i lekki 
wózek inwalidzki. Każdego 

dnia kontroluje poziom 
sprawności całego ciała, 
sprawdza swoją listę rzeczy 
„do zrobienia” i decyduje, 
co będzie mu potrzebne do 
wykonania zaplanowanych 
zadań. Jest zdeterminowany 
– choroba nie przeszkodzi 
mu w poruszaniu się i byciu 
aktywnym.

Efektem ubocznym takiej 
„skrzynki z narzędziami” 
jest jasny przekaz kierowany 
do ludzi wokół, informujący 
o tym, jak zróżnicowane może 
być SM. Wasze dzieci szybko 
pojmą, że jednego dnia 
czujecie się lepiej i jesteście 
silniejsi niż innego dnia, 
i przekonają się, że korzystacie 
z różnorodnych pomocy 
w poruszaniu się, by dzielić 
z nimi aktywności i spędzać 
czas poza domem.

B¥DŹ PRZYGOTOWANY
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DODATEK DLA RODZICÓW

UFACZEK?

BŁYSKAWICA
?

SKOCZEK?

       Poproś, by dzieci nada³y 
imiona lasce, skuterowi albo 
wózkowi inwalidzkiemu.

       Pozwól im udekorowaæ laskê, 
np. dekupa¿em, albo zrobiæ 
„tablicê rejestracyjn¹” na ty³ 
wózka inwalidzkiego.

       Pozwól im na samodzielne 
wypróbowanie sprzêtów – przejechanie 
siê na skuterze czy przejście o kulach.

       Zaanga¿uj je w wymyślanie 
nowych „wspomagaczy” do twojej 
„skrzynki z narzêdziami”.

WSKAZÓWKI POMAGAJ¥CE DZIECIOM 
W OSWOJENIU SIÊ Z NOWYMI SPRZÊTAMI 

WSPOMAGAJ¥CYMI PORUSZANIE SIÊ
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DODATEK DLA RODZICÓW

PORUSZANIE SIÊ: Pomagaj¹c  rozruszaæ umys³

Czy skończę na wózku inwa-
lidzkim? To pierwsze pytanie, 
jakie zadaje wiele osób, gdy 
dowiaduje się, że zachorowało 
na stwardnienie rozsiane. 
Korzystanie z jakiegokolwiek 
sprzętu wspomagającego 
poruszanie się często jest 
postrzegane jako symbol 
niepełnosprawności, ostateczna 
oznaka bycia pokonanym przez 
chorobę. Jednak gdy spojrzymy 
na problem z innej perspekty-
wy, to dostrzeżemy, że laski, 
chodziki, skutery i wózki 
inwalidzkie pomagają chorym 
prowadzić aktywne życie.

Urządzenia te promują nieza-
leżność, oszczędzają siły 
i generalnie czynią życie 
łatwiejszym. Dla osób z SM siła 
jest wartościowym zasobem 
i chorzy korzystają z pomocy 
w poruszaniu się, żeby ją w ten 
sposób chronić. Sprzęty poma-
gają im dotrzeć tam, gdzie 

chcą, a jednocześnie zachować 
wystarczająco dużo energii, 
by być aktywnym i nie tracić 
radości, gdy już osiągną cel.

Niektórzy traktują to jak 
„poddanie się SM”. Takie osoby 
są zdeterminowane, by opierać 
się każdej zmianie, która 
pozwala chorobie wygrywać. 
Jednak sprzęty wspomagające 
poruszanie się mogą się stać 
narzędziami do wygrywania, 
a nie do poddawania się. Laska 
lub chodzik na kółkach zapo-
biegają upadkom i pozwalają 
na opanowanie chwiejnego 
kroku. Dzięki skuterowi można 
samodzielne zrobić zakupy 
w sklepie, wizyty w muzeum 
lub zoo stają się przyjemnością, 
a nie próbą. Można nie korzy-
stać z żadnego wspomagania, 
gdy ma się lepszy dzień, 
a używać laski albo chodzika, 
gdy odczuwa się przemęczenie.

Wózek lub skuter pozwalają na 
uprawianie sportu – znalezienie 
nowej dyscypliny albo powrót 
do ulubionej. Ludzie grają 
w kręgle, łowią ryby 
i grają w golfa na skuterach. 
Inni korzystają z wózków 
inwalidzkich podczas gry 
w tenisa czy koszykówkę.

Takie sprzęty umożliwiają 
osobom z SM samodzielne 

przemieszczanie się tam, gdzie 
chcą, bez konieczności korzy-
stania z pomocy innych. Chorzy 
dotrzymują kroku osobom 
zdrowym, mogą podążać tuż 
obok nich, rozmawiać i śmiać 
się w trakcie spaceru.

Członkowie rodziny, przyjaciele 
i współpracownicy nie muszą się 
martwić, czy chory na SM zrani 
się podczas upadku albo nie 
będzie miał siły, by stać. Wiele 
osób podejmuje wysiłek, 
by chodzić bez podtrzymania, 
aby inni nie przyglądali się, 
nie współczuli im czy też nie 
zwracali na nich uwagi. Innymi 
słowy, są przerażeni tym, że ktoś 
mógłby ich napiętnować lub 
przyczepić im etykietkę. Warto 
jednak pamiętać, że sprzęty 
wspomagające poruszanie się 
często dają chorym poczucie 
bycia mniej niepełnosprawnymi.

Osoba zmagająca się z proble-
mem ruchowym może przycią-
gać uwagę. Ktoś korzystający 
z laski wygląda rozsądnie 
i stwarza wrażenie pewnego 
siebie. Osoba siedząca wygodnie 
na wózku elektrycznym nadąża 
za innymi i zbliża się do nich, 
wyglądając (i czując się) pewnie.

Fragmenty z artykułu 
dr Rosalindy C. Kalb
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DODATEK DLA RODZICÓW

„Śmielinki” („Keep S‛myelin”) to magazyn dla 
dzieci, których rodzice lub inni bliscy 
chorują na stwardnienie rozsiane. Pismo 
zostało stworzone przez amerykańskie 
towarzystwo SM – National MS Society, 
które zajmuje się pomocą osobom z SM. 
Artykuły i materiały opracowano na 
podstawie profesjonalnych porad, 
doświadczeń oraz opinii ekspertów, 
ale nie mogą one służyć jako rekomendacje 
terapeutyczne ani porady lekarskie. 
W celu zasięgnięcia informacji lub porady 
skonsultuj się z lekarzem.

Proszę, podzielcie się z nami swoimi 
opiniami, pytaniami lub pomysłami. 

Piszcie do nas na adres: 
NeuroPozytywni

ul. Górczewska 228/131
01-460 Warszawa
KRS 0000419065

www.neuropozytywni.pl
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Kiedy jeden z członków 
rodziny ma SM, bardzo ważne 
jest, by cała rodzina uczyła się, 
jak żyć z chorobą.
Zachęcamy do korzystania 
z innych wydawnictw, m.in.: 

Stefanie Lazai, Beniamin. 
Mam Super Mamę, 
tłum. Izabela Czarnecka, 
Wydawnictwa PTSR, 
Warszawa 2009.

Grażyna Zielińska, 
Gorzki dar, 
Wydawnictwo Promic, 
Warszawa 2016. 
Patronat PTSR.

Rosalind C. Kalb, 
Stwardnienie rozsiane. 
Przewodnik dla rodzin, 
tłum. Izabela Czarnecka, 
Wydawnictwa PTSR, 
Warszawa 2008.

Zachęcamy również 
do zapoznania się 
z archiwalnymi numerami 
„Śmielinek” i kwartalnika 
„NeuroPozytywni”,
 zwłaszcza z komiksem 
„Dzień za dniem z SM” oraz 
wykładami z cyklu „Akademia 
Profesora Melchiora Oczko”. 
Są one wspaniałym 
materiałem do rozmowy 
z dziećmi nie tylko 
do 12. roku życia. 

ŹRÓD£A

Wszystkie materiały można zamówić w Fundacji NeuroPozytywni: www.neuropozytywni.pl. 
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