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Niektsre osoby z SM uzywaja laski, moga sobie éwiethie poradzic bez

zeby bylo im tatwiej chodzic. Inne E jego pomocy. Wszystkie te
: . jezdzg na wozkach inwalidzkich albo E rdznice moga wywotaé zamet T
ol 'J :l elektrycznych skuterach. A jeszcze 3 w glowie. Ale jak wiemy, SM ma .

ol : inne poruszajg sig sprawnie bez E indywidualny przebieg — rdzni sig - - °

: zadnej pomocy. s wzaleznosci od osoby. 210
° : °

Osoba chora na stwardnienie 5 To, czy ktos porusza sig lepiej,

rozsiane w pewnych sytuacjach *  czy gorzej, moze zalezec od dnia. :

mose potrzebowad laski lub wozka,

aw iﬂﬂych — nie. E T
A Niokis o * W tym numerze ,5mielinek”
° _ iekbdrzy korzystajg z wozka, gdy . przeczytasz, z jakich urzadzeti
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Stwardnienie rozsiane

(w skrdcie SM) to choroba,
ktdra atakuje centralny
uktad nerwowy (mdzg,
nerwy w oczach i kregostu-
pie). Mozg jest jak kompu-
ter, ktdry mowi ciatu, co

ma robic. Rdzefi kregowy
w kregostupie to gruby
przewdd podtaczony do
tego komputera.

Rdzer kregowy

(I

——  Stwardnienie SM

Wiadomoéci przemieszczajz :

si¢ z mozgu, wzdtuz rdzenia
kregowego, do wszystkich
czesci ciata. Gdy ktos
choruje na SM, ostonka
pokrywajaca wszystkie
nerwy, czyli mielina, ulega
stopniowemu niszczeniu.
Tam, gdzie ostonka sig
uszkadza, powstaja

.y 0
malutkie blizny. Przez to % Rozs‘f”");h miejscac™ wie. D
wiadomoéci, ktdre w 1r()Zﬂya plizn€ o 7
< jeni

M jest nieprzewidywalne.

przesuwaja si¢ po ,druci-

i kach” nerwow, czasem ging
po drodze lub s3 spowol-

: nione w migjscach blizenek.
Kiedy tak sie dzieje, czgsci
: ciata nie moga zrobié tego,
: co chciat im przekazac
mdzg. Zdarza sie wigc, ze

: chorzy na stwardnienie
rozsiane majg problemy

i z widzeniem. Niekiedy czuja,
Ze ich rece i nogi 53 stabe,
: a skdra mrowi, jakby kiuty
! ja igielki. Czasem traca
réwnowage albo trudno im
i chodzié. Takie problemy

w SM nazywa sig objawami.
: Objawy moga pojawiac sig
i znikac... nie wiemy

: doktadnie, dlaczego.

Bywa tak, ze ktos moze nie

: zauwazac objawow. Innym

! razem wydajg sie catkiem
wyrazne. Osobie chorej na

i SM trudno przewidziec

z dnia na dzief, jak sig bedzie
i czuta. Dlatego mowimy, ze

- Czytelnicy uémielinek",

00.00.°"...... 70 CZegO .] tdu
a

POTRZEBUJEMY WAS!

Uwielbiamy publikowac Wasze
artykuly, historie, ilustragje,
wiersze i wywiady na temat

SM. Prosimy, przesytajcie nam
swoje prace! Opowiedzcie, jak

Wasze rodziny dowiedzialy sig

wspdlnie o SM, jak sig czujecie

z ta choroba w Waszych
rodzinach, jakie rady mozecie
dac innych dzieciom, ktorych

rodzice cierpia na stwardnienie

rozsiane, jak pomdc rodzicom
i z kim rozmawiac o tej choro-
bie. Czekamy na Wasze listy
i fotografie.

Przeslijcie Wasze
historie i zdjecia na adres:

NeuroFPozytywni
ul. Gorczewska 228/131
01-460 Warszawa

lub mailem:
poczta@neuropozytywni.pl
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Trzynastoletnia Kasia mieszka w Radomiu z mama, tata,

: dwiema siostrami i golden retrieverem wabigcym sig Cygan.
Uczy sig w domu i uwielbia skakac na trampolinie w ogrddku
. ze swojg mtodsza siostra. Ze starsza siostrg i przyjaciotmi

gra w disc golfa. Mama Kasi zachorowata na stwardnienie
rozsiane, gdy dziewczynka miata okoto 7 lat.

: po chodniku koto domu. Wypro-
E bowalismy tez wozek inwalidzki.
E Nie jest wcale tatwo nimi

s jezdszicl

: * Czy musieliscie robié jakies

: przerdbki w domu dla wozka
E i skutera?

i * Kasia: Nasz sgsiad buduje dla
E nas podjazd z ganku, zeby

: * mama mogta sama wyjezdzac
Jakich sprzgtow uzywa Twoja : nam smutno. Ale teraz jesteémyz do ogrodu. Poza tym prawie dwa
mama do pomocy w porusza- do tego przyzwyczajeni i wdzigcz- lata temu przeprowadziliémy

niu sig? E ni, ze ona jest szczgsliwal
Kasia: Na poczatku nie potrze-
bowata zadnych pomocy. Fo Jak dowiedziataé sig o choro-
jakimé czasie zaczeta uzywaé bie mamy?
laski, a teraz korzysta z wozka < Kasia: Gdy lekarze stwierdzili
inwalidzkiego w drodze do u mamy chorobe, nie wiedzieli-
kosciota i na zakupy, chodzika émy nic o stwardnieniu rozsia-
po domu i skutera, gdy wybiera « nym. Mama i tata porozmawiali
si¢ do ogrddka po warzywa na
obiad.

0000000000000 0000000000000 , Pojaw'o gigwnaszejrodzinie’
[ ]

z hami, zeby pomdc nam zrozu-
mieé, co sig dzieje. 0d kiedy SM

Czy byto Ci cigzko, gdy zaczeta E poznalismy wiele osdb, rowniez
potrzebowaé tych urzadzen?  dzieci, ktdre 53 w takiej samej
Kasia: Poczagtkowo mama moglta < sytuacji. Mozemy je pytac

robic wiele rzeczy wspdinie E o rzeczy, o ktdrych nie chcieliby-
z hami, jednak potem, gdy E émy rozmawiac z rodzicami, bo
potrzebowata tych pomocy, byto § to mogloby zranic ich uczucia.

s Czy probowatas kiedys jezdzi¢

ooooooooooooooooooooooooooEMamiejest‘,’atwiejsiepo nim

 sig do domu parterowego.

. poruszac.

Jakie rady databyé dziecku,
ktore dowiedziato sig, ze jego
mama lub tata ma SM?

s Kasia: Bardzo pomaga rozmowa
E na ten temat. Porozmawiaj

E Z rodzing o chorobie. Pamigtaj,

E sytuacja mogtaby byc znacznie
E gorszal Sprobuj skupic umyst

* na wozku albo skuterze mamy? + na dobrych rzeczach — choroba

E Kasia: Kiedy dostalisémy skuter,
E mama data nam sig przejechac

E mojej mamy naprawdg zblizyta
E naszg rodzing do siebie.
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Oto kilka sprzgtow, ktdre pomagajg chorym
SKUTER na SM w poruszaniu sig. Nie wezystkie osoby
Ten skuter dziata ich potrzebujg albo od czasu do czasu

na akumulator. korzystaja tylko ze skutera.

Te laski 53 tac

ozdobione!

WOZEK ELEKTRYCZNY
Ten wozek dziata na akumulator.
Sterujesz nim za pomoca
dzojstiku.

. EEEEET ©| &



N /// SMIELINKI 11_PL_DRUK.pdf 5 2018-01-29 13:40:01
2D

& &

CHODZIK Z KOLAMI | SIEDZISKIEM

Ten chodzik ma kota i mozna go tatwo

przesuwac. Ma koszyk do wozenia rzeczy
i mate siedzisko, na ktdrym chory moze usiaéé,

gdy sie zmeczy.

Te kule opiera sig na
przedramionach. Mozna chodzic,

wspierajac sig na nich.

WOZEK INWALIDZKI
Osoba siedzaca na wozku poru-
sza nim za pomocg duzych kdtek,
ktdre popycha. Wozek tatwo sig

skiada i mozna go bez problemu

. EEEEET ©| &
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1. To S'wiefnie, Zew naszym )a tez 5|§ CleSZQ. Nie 't)/"(O w
miescie zrobiono osobom na wozkach
podjazdy. Teraz (1N £5 przesz.kéd.za]q wysokie
e ( ' krawezniki.
codziennie
mozesz ]
mhie |
odprowadzac . 3 —
do szkoty. — q
/-"/J‘. J
2, ) 3.( A
O.pae To mifo, gdy miejsca staj3 sie
dostepne dla niepetnosprawnych.
To nowe stowo — dostepny
oznacza, ze kazdy moze tatwo
tam sie poruszac.
@ @
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GZY MOZESZ POMOC MICHALOW! | JEGO i}
WA BZMS? 4

MAMIE DOTRZEC DO SZKOLY
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Saarl

National
Multiple Sclerosis
Society

Napisz do nas na adres:
»Smielinki”

ul. Gorczewska 228/131
01-460 Warszawa

R R S P P S S Y S
lub zadzwon: Fundacja NeuroPozytywni 22 127 48 44

W niektore dni moja mama

moze chodzi¢ tylko o lasce,

ale w inne nie da rady przejs¢ dalej

i musi korzystac ze skutera.
Dlaczego nie moze chodzi¢ tak samo
kazdego dnia?

Gdy kto§ choruje na SM, jego objawy
mogqg zmieniac sie z dnia na dzien,

a nawet mogq by¢ inne rano, a zupetnie
inne wieczorem tego samego dnial!
Przyczyny takich zmian sg rézne, wtqcznie
z tym, czy na dworze jest akurat gorgco
albo jak zmeczona jest danego dnia

ta osoba. Czasem chory budzi sie rano
silniejszy lub stalbszy niz poprzedniego dnia
i tak naprawde nikt nie wie, dlaczego.
Twoja mama postepuje mqadrze, gdy
uzywa wszelkich sprzetdw pomagajgcych
jej utrzymac rownowage i dotrze¢ tam,
gdzie potrzebuje.
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DODATEK DLA RODZICOW

<
v
-
Y
A
X
N
A

Wiekszos¢ 0sob z SM jest
$wiadoma, jak zréznicowana

i nieprzewidywalna moze by¢
ta choroba. U niektérych
objawy moga sie zmienia¢
kazdego dnia tak bardzo, ze
kazdego ranka poddaja malej
kontroli cale cialo: ,,Jak moje
nogi dzis funkcjonuja? Czy
widzenie w oku sie poprawilo?
Czy ramig nadal jest
zdretwiate? Jak z moja
réwnowaga?”. Jedng z wielu
frustracji towarzyszacych zyciu
w takiej niepewnosci jest
niemozno$¢ zaplanowania
dnia, tygodnia czy miesigca.
Mozesz si¢ martwic¢

0 zaangazowanie sie w jakis
plan albo aktywno$¢, co do

kt6rych nie wiesz, czy podotasz, :

gdy przyjdzie na nie czas.

Jedna z pomocnych strategii
jest wygospodarowanie

i ,skrzynki narzedzi’, w ktorej sg
¢ gromadzone rdzne sprzety

! Ciebie waznych. Niezaleznie

i czy wdomu, czy poza nim, czy
¢ wdrodze, czy przy biurku lub
zlewie, istnieja dziesiatki

i przydatnych urzadzen

¢ wymyslonych po to, by

i oszczedzac sily, zwigkszaé

: mobilnos¢ i bezpieczenistwo
oraz poprawiac

i funkcjonowanie.

i Dla kazdej osoby taka skrzynka
¢ bedzie inna, wypelniona

i sprzetami niezbednymi do

¢ wykonania pracy czy

i utrzymywania aktywnosci.

i Pewien mtody ojciec z SM
umiescil w bagazniku

i samochodu przedmioty

! wspomagajace poruszanie si¢
— laske, kule, chodzik i lekki

i wozek inwalidzki. Kazdego

JAK KORZYSTAC 2E ,,IéMlELlNEK”
WRAZ 2 DZIECMI?

¢ dnia kontroluje poziom
¢ sprawnosci calego ciala,
i pomocne w robieniu rzeczy dla
i ,do zrobienia” i decyduje,

i cobedzie mu potrzebne do
¢ wykonania zaplanowanych
¢ zadan. Jest zdeterminowany
i - choroba nie przeszkodzi

! mu w poruszaniu si¢ i byciu

i aktywnym.

sprawdza swoja liste rzeczy

i Efektem ubocznym takiej

i ,skrzynki z narzedziami”

i jest jasny przekaz kierowany

¢ do ludzi wokét, informujacy

i o tym, jak zréznicowane moze
i by¢ SM. Wasze dzieci szybko

! pojma, ze jednego dnia
czujecie si¢ lepiej i jestescie

¢ silniejsi niz innego dnia,

i i przekonaja sie, ze korzystacie
i zr6znorodnych pomocy

{ wporuszaniu sig, by dzieli¢
¢z nimi aktywnosci i spedza¢

i czas poza domem.




} Popros, by dzieci nadaty 3
s imiona lasce, skuterowi albo ¢
wozkown inwalidzkiemu.

WSKAZOWKI POMAGAJACE DZIECIOM
W OSWOJENIV SIE Z NOWYMI SPRZETAMI
WSPOMAGAJACYMI PORVSZANIE SIE

: @ Pozwdlim na samodzielne
: wyprobowanie sprzetow — przejechanie 5 /
: sie na skuterze czy przejscie o kulach.

} Pozwol im udekorowac laske, &
np dekupazem, albo zrobi¢ ;
s »tablice rejestracying” na tyt
wozka inwalidzkiego.

(e S S,

29 Zaangazujje w wymyslame 'ﬁ-}
nowych ,wspomagaczy” do twojej

s yskrzynki z narzedziami”.
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Czy skoncze na wézku inwa-
lidzkim? To pierwsze pytanie,
jakie zadaje wiele oséb, gdy
dowiaduje sie, ze zachorowalo
na stwardnienie rozsiane.
Korzystanie z jakiegokolwiek
sprzetu wspomagajacego
poruszanie si¢ czesto jest
postrzegane jako symbol
niepelnosprawnosci, ostateczna
oznaka bycia pokonanym przez
chorobe. Jednak gdy spojrzymy
na problem z innej perspekty-
wy, to dostrzezemy, ze laski,
chodziki, skutery i wozki
inwalidzkie pomagaja chorym
prowadzi¢ aktywne zycie.

Urzadzenia te promuja nieza-
leznos¢, oszczedzajg sity

i generalnie czynig zycie
tatwiejszym. Dla 0sdb z SM sifa
jest wartosciowym zasobem

i chorzy korzystaja z pomocy
W poruszaniu sie, Zeby ja w ten
sposob chroni¢. Sprzety poma-
gaja im dotrze¢ tam, gdzie

: chca, a jednoczesnie zachowac
wystarczajaco duzo energii,

: by by¢ aktywnym i nie traci¢

: radosci, gdy juz osiagna cel.

¢ Niektorzy traktujg to jak

: ,poddanie si¢ SM”. Takie osoby
: s3 zdeterminowane, by opiera¢
: sie kazdej zmianie, ktéra

: pozwala chorobie wygrywac.

: Jednak sprzety wspomagajace

: poruszanie si¢ mogg sie sta¢

: narzedziami do wygrywania,

¢ anie do poddawania si¢. Laska
: lub chodzik na kétkach zapo-

. biegajg upadkom i pozwalaja

: na opanowanie chwiejnego
kroku. Dzieki skuterowi mozna
: samodzielne zrobi¢ zakupy

i w sklepie, wizyty w muzeum

: lub zoo stajg si¢ przyjemnoscig,
: anie préba. Mozna nie korzy-

: sta¢ z zadnego wspomagania,

: gdy ma sie lepszy dzien,

¢ auzywac laski albo chodzika,
gdy odczuwa sie¢ przemeczenie.

: Wozek lub skuter pozwalaja na
. uprawianie sportu — znalezienie
: nowej dyscypliny albo powr6t

¢ do ulubionej. Ludzie graja

: w kregle, towig ryby

: igraja w golfa na skuterach.

: Inni korzystaja z wozkow

: inwalidzkich podczas gry

¢ w tenisa czy koszykowke.

: Takie sprzety umoiliwiaja
osobom z SM samodzielne

: przemieszczanie sie tam, gdzie
chcg, bez koniecznosci korzy-
: stania z pomocy innych. Chorzy
¢ dotrzymuja kroku osobom

: zdrowym, moga podazac tuz

: obok nich, rozmawia¢ i §mia¢

. sie w trakcie spaceru.

i Czlonkowie rodziny, przyjaciele
: i wspotpracownicy nie muszg sie
¢ martwi¢, czy chory na SM zrani
: sie podczas upadku albo nie

: bedzie mial sily, by sta¢. Wiele

: 0s0b podejmuje wysitek,

¢ by chodzi¢ bez podtrzymania,

: aby inni nie przygladali sie,

¢ nie wspokczuli im czy tez nie

¢ zwracali na nich uwagi. Innymi

: slowy, sg przerazeni tym, ze kto$
¢ moglby ich napietnowac lub

: przyczepi¢ im etykietke. Warto
jednak pamietac, ze sprzety

: wspomagajace poruszanie sie

i czesto daja chorym poczucie

: bycia mniej niepelnosprawnymi.

: Osoba zmagajaca si¢ z proble-
mem ruchowym moze przycia-
. gac uwage. Kto$ korzystajacy

: zlaski wyglada rozsadnie

i stwarza wrazenie pewnego

: siebie. Osoba siedzaca wygodnie
i na wézku elektrycznym nadaza
: za innymi i zbliza si¢ do nich,

: wygladajac (i czujac sie) pewnie.

Fragmenty z artykutu
¢ dr Rosalindy C. Kalb
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Grazyna Zielinska,
Gorzki dar,
Wydawnictwo Promic,
Warszawa 2016.
Patronat PTSR.

Rosalind C. Kalb,
Stwardnienie rozsiane.
Przewodnik dla rodzin,

F

Kiedy jeden z cztonkow
rodziny ma SM, bardzo wazne
jest, by cala rodzina uczyta sie,
jak zy¢ z choroba.

Zachecamy do korzystania

z innych wydawnictw, m.in.:

Wydawnictwa PTSR,
Warszawa 2008.

Stefanie Lazai, Beniamin.
Mam Super Mame,

tlum. Izabela Czarnecka,
Wydawnictwa PTSR,

¢ Warszawa 2009.

>V .

ttum. Izabela Czarnecka,

Zachecamy réwniez

do zapoznania si¢

z archiwalnymi numerami
»Smielinek” i kwartalnika
»NeuroPozytywni’,
zwlaszcza z komiksem
»Dzien za dniem z SM” oraz
wykladami z cyklu ,,Akademia
Profesora Melchiora Oczko”
Sa one wspaniatym
materialem do rozmowy

z dzie¢mi nie tylko

do 12. roku zycia.

. Y I 7 - ‘@‘
‘M@E"IKM

.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,
ktére zajmuje sie pomoca 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.
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