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STWARDNIENIE ROZSIANE
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W iele 0s6b z SM uzywa
réznego rodzaju sprzetow
lub gadzetow, ktore utatwiaja
im poruszanie sie, stuza do
zabawy oraz s3 pomocne
w wykonywaniu codzien-
nych czynnosci. Kto$, kogo
znasz, moze uzywac laski,
wozka inwalidzkiego, skutera
lub specjalnego krzesta,
ktoére wwozi go na gore, by
nie chodzil po schodach.
Moze korzysta¢ ze specjal-
nych uchwytéw dla niepet-
nosprawnych w lazience,
taweczki w wannie lub
pod prysznicem oraz
z komputera sterowanego

glosem. Kazdy z nas uzywa
réznych przedmiotow
pomocnych w wykonywa-
niu codziennych czynno-
$ci, np. plecaka do noszenia
cigzkich rzeczy, okularow,
by lepiej widzie¢, czy
koszyka w supermarkecie.
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orozmawiaj z mama lub
tata o nowych sprzetach lub
zmianach, ktére mogg si¢
pojawi¢ w domu. Zapytaj,
czy masz mozliwos¢
bezpiecznego sprawdzenia
tych urzadzen (pod
nadzorem dorostych).
¢ 4! N\ Zadawtaj duZ'o pytari na
_1 \ | temat ich dziatania
i pomysl, dlaczego Twoja
mama lub tata ich
» potrzebuja. W ten
Ar sposob te nowe rzeczy
stang si¢ bardziej znajome,
a ty zrozumiesz, jak
¢ potrafig utatwic¢ zycie
: w Twoim domu.

fm@;
//‘

. Czy znasz jeszcze inne pomoce,
: ktérych uzywa sie na co dzien?

moie Twoja mama

¢ lub tata wprowadzili zmiany
: wdomu, zeby uczyni¢ go
tatwiejszym i bezpiecz-

: niejszym do poruszania
sie, np. zbudowali podjazd
: przed wejsciem lub

/

zamontowali specjalne
: uchwyty w lazience.
Wszystkie te rzeczy sg
: bardzo przydatne dla

; osoby z SM, cho¢

. niektérym z poczatku
: moga wydawac sie

¢ dziwne.




SM to choroba, ktora
atakuje centralny uktad
nerwowy (czyli mozg, nerw
taczacy oko z mdzgiem

i rdzeri kregowy). Mézg
dziata jak komputer:
przesyta do ciata wiado-
mosci z poleceniami, co
ma robic. Rdzeri kregowy

| Rdzeti kregowy | §
Nerw optyczny | Q, E

| Rdzeri kregowy | j

| Stwardnienie SM |

wyglada jak gruby splot
kabli podtaczonych do
komputera. Polecenia
wedruja z mozgu wzdtuz
rdzenia kregowego do
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kabel telefonu ma uszko-
dzong powloke, dzwigk
Wiadomosci podrozujz

z mozqu wzdtuz rdzenia,

: czasami, jesli mielina jest
! uszkodzona, zatrzymujg

: sig lub spdzniaja. Jesli

i tak sig dzieje, migénie

i rézne czegsci ciata nie
i zawsze moga zrobic to,
co kaze im mozg.

: wzdluz rdzenia kregowego

i do reki oraz nizej — do

palcow, ktore si¢ wtedy

i ruszaja.

: Jesli ktos ma SM, specjal-
na otoczka (zwana mieling),
chronigca nerwy w mozgu

i rdzeniu kregowym, zostaje
i uszkodzona. Mielina dziata
jak gumowa ostonka
wokot kabli elektrycznych
lub telefonicznych. Kiedy

bywa przerywany.
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Z checig opublikujemy Wasze
zdjecia, rysunki, historie,
wiersze i rozmowy na temat
SM. Czekamy niecierpliwie na
Wasze pracel Moze opowiecie
nam, jak zyje si¢ z SM

w Waszej rodzinie, jakie rady
macie dla innych dzieci,
ktorych mama lub tata maja
SM? A moze chcecie po

prostu opowiedzie¢ cos o SM?

Przeslijcie Wasze
historie i zdjgcia na adres:

NeuroFozytywni
ul. Gorczewska 228/131
01-460 Warszawa

lub mailem:
poczta@neuropozytywni.pl
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Czasami moja mama jezdzi na skuterze. Mamy podjazd z tylu domu.
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Mama Stasia choruje na SM, od kiedy Stas
skoficzyt 2 lata. Jest tez wolontariuszka w jego
szkole i pomaga w przeprowadzaniu w niej zmian.

dowanie fagodnego zjazdu z kraweznika dla
wézkéw oraz montaz nowych drzwi. Juz niedtugo
w szkole zostanie zainstalowana winda, dzieki
ktdrej osoby poruszajace sie na wézku inwalidzkim
beda mogty tatwiej sie przemieszczad.
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pod ktéry mozna wiechac
wozkiem inwalidzkim.
Przebudowalismy tez kuchnie
w ten sposob, ze jest w niej
teraz zamontowany wiszacy
zlew, do ktérego mama moze

SMIELINKI: Czy Twoja
mama uzywa specjalnych
urzadzen lub dokonaliscie
jakichs zmian w domu, by
pomac jej w wykonywaniu
codziennych czynnosci?

swobodnie podjechac na
STAS: Tak, mojamama wozku. Zainstalowalismy
uzywa chodzika i wézka réwniez domofon

i kiedy mamaitatasa

w swoim pokoju, to moge
do nich dzwoni¢ z mojej
sypialni.

inwalidzkiego. Mamy winde na
ganku przed wejsciem do
domu. Wl’cym roku przeniesli-
$my sypialnie mamy i taty na
dé’ry a ’Za[iie gbudow)/,alis'm;
tazienke wyposazong

w uchwyty dla 0s6b niepetno-
sprawnych oraz zainstalowali-
$my specjalny prysznic,

SMIELINKI: Jak przyjmowa-
te$ te wszystkie zmiany
w domu?

STAS: Lubitem obserwowad
prace robotnikéw. Dom
wydaje sie teraz wiekszy

i lepiej zorganizowany.

A przede wszystkim jest
teraz tatwie] mojej mamie.
Weczeshiej to ja nositem jej
chodzik na gére i byto mi
ciezko. Lubie ogl@c?;c’ filmy
z mama w jej pokoju

i pogryzac razem chrupki.
| uwielbiam domofon!
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SMIELINKI: Co Twoi

Erzyiaciele mysla o wszyst-
ich tych nowych rzeczach,

ktore pojawity sie w domu?

STAS: Zaprositem moich
przyjaciot na rrzeiaidikg
winda, uwazali ze jest super.
Na moich urodzinach zapy+ali
mame, czemu uzywa wozka
inwalidzkiego, a ona powie-
dziataim,
ze ma SM
i ze ciezko
jest sie jej
poruszac. ¢
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Co zrobity jajka,
kiedy matka kura. ;
: opowiedzicio im zarts

-mjndzol op 315 Ap1ws

Mam na imie Emilka i mam 10 lat.
Moja babcia ma SM. Mieszka ze mng,
wiec widze j3 codziennie i wiem,

jakie ma problemy z chodzeniem

. atakze z wykonywaniem zwyktych
: czynnosci. Moja babcia zmywa
naczynia, pierze i sprzata. Moéwie jej,
zeby przestafa to robi¢, ale ona nie
chce. Babcia ma specialne krzesto,
ktérym moze wiezdzad po
schodach. Oddatabym wszystkie
pieniadze swiata za to,

zeby moja babcia poczuta sie lepiej.
Takie jest moje zdanie.

Qlaczego Czarownice
Uzywajq miotet?
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4z bs azanzinypo og

Co otrzymamy
po skrzyzowaniu
szpaka z syrafq?
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'| Zapytajmy twoja mame, czy
mozemy przejechaé naszymi
hulajnhogami po podjezdzie.

Swietny pomyst,
Krysiul
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Wszyscy uzywamy przedmiotdw, Cb\lPSY
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1. Uzywamy tego,
1 gdy chcemy
+ zmierzy¢ temperature

——— E 3. Nosimy w nim
+ ksigzki do szkoty

2. Pomaga nam
rano wstawac
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Fundacja NeuroPozytywni zastrzega sobie cato$é praw
autorskich do polskiej wersji publikacji. Zadna jej czeéé

- z wyjatkiem cytatéw w artykutach i przegladach
krytycznych - nie moze by¢ reprodukowana, przechowywana
jako zrddto danych i przekazywana w jakiejkolwiek formie
zapisu bez pisemnej zgody wydawcy.
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Tytut oryginatu: ,Keep S'myelin”
Wydawcy: Rosalind Kalb (PhD), Kimberly Koch (MPA)

Doradcy: David Rintell (EdD), Vicki Dodge-Pamplin (CIR),
Shannon Stapleton (MSW), Kevin Dougherty (MA), Debbie
Rios (MPA), Deborah Miller (PhD), Elly Schottman, George
Garmany (MD), Cathy Carlson

Projekt/ilustracje: Claude Martinot Design

Ten numer powstat dzieki wsparciu oddziatéw Program Honor

Roll: Central New England, Central Pennsylvania, Gateway Area,

Greater Connecticut, Greater Delaware Valley, Greater
Washington, Indiana State oraz Mid-Atlantic.

Dlaczego
moja mama
w niektore dni
uzywa laski,
a w inne nie?

Wydanie polskie
THumaczenie: Diana Holleran

Opracowanie wersji
polskiej: Iza Czarnecka,
Halina Guzowska
tamigtéwka: Agata
Byszewska

Korekta: Jolanta
Karbowska

Grafika:
www.komar.com.pl

Druk: Greg

Wydano dzieki wsparciu
Biogen Idec
Poland Sp z o. 0.

|
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Osoby z SM czujg sig
inaczej kazdego dnia.

W niektdre dni nogi Twojej
mamy moga wydawac sig
cigzkie i jej rownowaga
moze byé gorsza.

W inne dni Twoja mama
czuje sig lepiej. To dlatego
mowi sig, ze SM jest
nieprzewidywalne.
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Wprowadzenie nowego sprzetu
lub modyfikacji w domu moze
niektdre dzieci zaniepokoic.
Nasze dzieci zazwyczaj wolq,
rutynowe dziafania. Lubia, kiedy
rzeczy znajduja sie w tym samym
miejscu, gdzie je zostawity,

a wszelkie zmiany w domu moga,
wywotywa¢ u nich pewien lek

a nawet zaburzaé poczucie
bezpieczenstwa.

Wczeshiejsze przygotowanie do
zmian czesto utatwia ich wprowa-
dzenie. Jezeli zatem planujesz
zakup nowego skutera, wézka
inwalidzkiego czy laski, albo
zamierzasz zainstalowaé

w fazience uchwyty dla oséb
niepemosprawnych, zbudowaé
podjazd lub wprowadzi¢ jakiekol-
wiek inne modyfikacje, w tym
numerze Smielinek znajdziesz
rady, jak przygotowaé dzieci na
nadchodzace zmiany.
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DODATEK DLA RODZICOW

JAK KORZYSTAC ZE
SMIELINEK WRAZ Z

PrzECZYTAJCIE Pomoce
watwiajace zycie z SM". Poroz-
mawiajcie o réznych rzeczach,
ktorych wasze dzieci uzywaja
w celu utatwienia sobie zycia.

PRZECZYTAJCIE .Wywiad ze
Stasiem" na femat zmian, ktére
nastapity u niego w domu. Jesli

w waszym domu beda przeprowa-
dzane modyfikacje, przygotujcie
na nie dzieci, opowiadajac im
wczesdniej, co sie bedzie dziato.

- .. Robotnicy przyjda jutro

i zbudujq podjazd przed wejsciem
do domu, obok schodéw. Dzieki
temu bede mogta wjechat

i wyjecha¢ z domu na wozku.
Robotnicy beda u nas 3 dni i na
pewno beda robi¢ sporo hatasu
przy wbijaniu gwozdzi i cieciu
drewna. Kiedy skoncza, wy réwniez
bedziecie mogli uzywa¢ podjazdu,

: zeby wej$¢ do domu. A mnie

Numer 6 / Sprzety i SM

bedzie o wiele tatwiej wchodzi¢ do
domu i wychodzi¢ z niego!”.

POROZMAWIAJCIE o sprze-
tach opisanych w tym numerze

i 0 nowych pomocach lub wyposa-
Zeniu, ktére planujecie naby¢.

- .Zamierzam kupi¢ nowy rodzaj
wozka inwalidzkiego. Ma on lepszy
akumulator i bede mogta go prowa-
dzié, poruszajac tylko jednym
przyciskiem znajdujacym sie na
oparciu dla rak. Jutro przywioze
wdézek do domu i zajmie on troche
miejsca w pokoju. Jest to wézek
tylko dla mnie, ale bede mogta was

wozié na moich kolanach!".
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Fundacja

Doskonalym, zawsze aktualnym kompendium
obejmujacym wszystkie aspekty zycia

z niepelnosprawnoscig jest strona:
www.niepelnosprawni.pl, zwlaszcza dziat
»Poradnik”. Zawiera ona zaréwno informacje

NeuroPozytywni

Osoby z SM a takze ich rodziny

i opiekunowie moga korzystac¢

ze strony Fundacji NeuroPozytywni:
www.neuropozytywni.pl

Przy Fundacji NeuroPozytywni powotana
zostala Polska Rada Mézgu. Fundacja
wydaje dwa kwartalniki: ,NeuroPozytywni”
oraz ,,Swiat Mozgu”. Prowadzi wlasne
radio internetowe neuropozytywni.pl/
radio_neuropozytywni oraz internetowa
grupe wsparcia ,,NeuroPozytywni”

dotyczace rodzaju pomocy ulatwiajacych zycie na Facebooku.

osobom z niepelnosprawnoscig (od aparatéw
stuchowych po laski i wozki inwalidzkie), jak

i porady dotyczace mozliwosci pozyskania fundu-
szy na przeprowadzenie prac adaptacyjnych.

: https://www.tacebook.com/
: groups/neuropozytywni
— ¢ e-mail: poczta@neuropozytywni.pl
¢ Wiecej informaciji:
+ 22 12158 93, 601 368 368,
: faks 22 127 484

Jesli nie masz dostepu do Infernetu,
zadzwon: Integracja
Redakcja portalu
www.niepelnosprawni.pl
tel. kom. 505 602 562 "
— S
Projekty podjazdow T b

| OSSR
dla wézkdw inwalidzkich = * '

Gotowe rozwigzanie mozna
znalez¢ miedzy innymi na
stronie gdanskiej firmy Aura:
www.aura.gda.pl

e-mail: redakcjo@niepelnosprawni.pl




INTEGRACJA

Zrédto informacji o osobach
z niepelnosprawnoscia
www.integracja.org

Jesli chcesz dowiedzieé sie wiecej

o ,NeuroPozytywnych”, skontaktuj sie z nami przez:
e-mail: poczta@neuropozytywni.pl;

telefon: 22 121 58 93, 601 368 368,

faks: 22 127 48 44

Facebook:
https://www.facebook.com/NeuroPozytywni

Jak fatwiej zy¢
ze stwardnieniem rozsianym?

zawiera informacje o
funkcjonowanie.

Dzial ,Market” kazdego numeru ,,NeuroPozytywnych”

sprzecie ulatwiajacym codzienne

Jak zaprenumerowac
kwartalnik ,NeuroPozytywni”
i ,Smielinki”?

»Smielinki” to bezptatny copdtroczny
dodatek do magazynu ,NeuroPozytyw-
ni”. Aby otrzymywac regularnie do
domu oba czasopisma, wystarczy zlozy¢
i oplaci¢ zamdwienie on-line ze strony
www.neuropozytywni.pl

»

000000000000000000000000000000000000000000004,

00000000000000000000000000000000000000000000009

W chwili oddawania do druku

tego pisma, wszystkie numery telefonow
i strony internetowe byty aktualne,
jednakze mogq si¢ one zmienic.

Jesli zauwazysz jakiekolwiek niescistosci

kontaktowych, zweryfikuj
informacje za pomocg
wyszukiwarki internetowej.

w podanych przez nas danych i
i

i..............................................
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AKTYWNOSC RODZINNA

Sprdbuj ja podjac razem ze swoimi dziecmi.
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To 53 przedmioty, ktérych moja rodzina uzywa
kazdegqo dnia, zeby nasze zycie byto fatwiejsze.
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Ttumaczenie: Diana Holleran

2 o (9fLg , . Opracowanie wersji polskiej:
”Smlelmk'" ("Keep S myelm") o magazyn dla IZECzarnecka, Halin|a pGuzowslka
dzieci, ktorych rodzice lub inni bliscy tamigtéwka: Agata Byszewska

. o . g : . Korekta: Jolanta Karbowska
ChOf‘UJq na stwardnienie rozsiane. Pismo Grafika: www.komar.com.pl

zostato stworzone przez amerykanskie Druk: GREG
Towarzystwo SM - National MS Society,
ktore zajmuje sie pomocqg osobom z SM.
Artykuly i materiaty opracowano na
podstawie profesjonalnych porad,
doswiadczen oraz opinii ekspertow,

Prosze, podzielcie sie z nami swoimi
opiniami, pytaniami lub pomystami.
Piszcie do nas na adres:
NeuroPozytywni

ale nie moggq one stuzy¢ jako rekomendacje ul. Gérezewska 228/131
terapeutyczne ani porady lekarskie. 01-460 Warszawa
W celu zasiegniecia informacji lub porady KRS 0000419065
skonsultuj sie z lekarzem. www.neuropozytywni.pl
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