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STWARDNIENIE ROZSIANE - GAZETKA DLA DZIECI

i lubisz z nimi przebywac. To moze by¢
nauczycielka, sgsiad, ciocia lub
wujek albo jeszcze ktos inny.
Zobaczysz, ze dzielenie sie
uczuciami z innymi
pomoze ci poczuc sie
lepiej! Znajdz tez takie
rozsianego, zajecia, ktore sa dla

ale istnieje ciebie zrédtem radosci:
wiele sposobéwna ;. moze uprawiasz sport, lubisz gry, zajecia
to, jak radzié sobieze i plastyczne, masz psa? Albo uwielbiasz
swoimi uczuciami. :  spotkania z przyjaciétmi? To fajne

: sposoby na wykorzystanie twojej energii,
a SM w rodzinie nie oznacza, ze nie
mozesz sie bawic!

Od czasu do czasu chorzy na SM moga
byé smutni, rozdraznieni lub Zli z powodu
SM. Ty tez mozesz czu¢ ztos¢, smutek
albo gniew przez SM

w rodzinie. Nikt

nie lubi
stwardnienia

Po pierwsze, sprobuj
porozmawiaé zmama, (4
itatgotym, co
czujesz

w zwigzku

z SM. Rodzice @
pomoga ci

Najwazniejsze do zapamiegtania jest
to, ze SM zupetnie nie
zmienia pewnej bardzo
waznej rzeczy w twojej
zrozumieé rodzinie - tego, ze mama lub
twoje uczucia i wyjasnia, : tata beda zawsze cie kochaé i sie

ze wszystkie s w porzadku - ztose, ¢ ociebietroszczyé. Chcag wiedzieé, kiedy
strachito, ze czasami nie wiesz, co . jestes ciekawy, zaniepokojony lub kiedy
mysle¢ o SM. Po drugie, znajdz innych sie boisz. Chca tez, zebys dobrze sie czut
dorostych, z ktérymi chciatbys ¢ zewszystkim, co myslisz o SM.
porozmawiaé. .. takich, ktorym ufasz :




SM to choroba, ktora : wzdtuz rdzenia kregowego
atakuje centralny system  : do reki oraz nizej do paleow,
nerwowy (ezyli mozg, nerw ktore si¢ wtedy ruszaja.
taczacy oko z mozgiem ¢ Jedli ktos ma SM, specjalna
i rdzen kregowy). Mozg otoczka (zwana wielina)
dziata jak komputer: : chroniaca nerwy w moz

Z checia opublikujemy wasze
zdjgcia, rysunki, historie,
wiersze i rozmowy na temat
SM. Czekawmy niecierpliwie na
wasze prace! Moze opowiecie
naw, jak zyje si¢ zSMw

—Waszej rodzinie, jakie rady

przesyta do ciata wiadomo- i rdzeniv kregofw

macie dla innych dzieci,

$ci z poleceniami, co ma : uszkodzona. Mielina dziata
robic. Rdzen kregowy ¢ jak gumowa ostonka wokdt
kabli elektryeznych lub
: telefonicznych. Kiedy kabel
: telefonu ma uszkodzona
: powtoke, dzwiek bywa
i przerywany.
:  Wiadomoscei podrozuja
!z mozgu wzdtuz rdzenia,
czasami, jesli wmielina jest
( : uszkodzona, zatrzywmuja
[Sewardnienie 5 | si¢ lub spozniaja. Jesli tak
: sie dzieje, miesnie i rozne

l Rdzen kregowy

wyalada jak gruby splot ¢ ozesei ciata nie zawsze

kabli podtaczonych do moga zrobié fo, co kaze im
komputera. Polecenia : mobzg.

wedruja z mzgu wzdtuz
rdzenia kregowego do ’ -°'""""'""";;dniem

wigsni i innych czesei ‘ g Znaczy Stm s WO
ciata. Jesli mozg chee %
poruszyé palcawi,

wysyta wiadomosé

ktorych mama lub tata maja
SM? A wmoze cheecie po
prostu opowiedzie¢ co$ o0 SM?

Przeélijciei{lasze

historie i zdjecia na adres:

NeuvroPozytywni
ul. Gorczewska 228/131
01-460 Warszawa

lub mailewm:
poczta@neuropozytywhni.pl
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wadq jest to, z¢ musze robis r2€eZYy, Rtbrych tnme ozieci
nie muszg. Choolzi o drobne Zajeclp—mi—

4 z ’ ’ ’ Usuniaé
zaktadanie butsw i bieganie przecinek

Ale sg tex zaLetg. Prowadze wozek, leorzgstamg ze specJ'aLwach wind, Ludzie
Zwracajg wa was wigkszg uwage L nie musim5 staé w dtugich Rolejkach, na
Przykiad na lotnicky, Kiedy tak, sig dzieje, ludzie na mae Patrzg. Czasami wie
Jest miz tym dobrze, Ieieolg wszZysey sie Przygladajg - jak idziemg na
Poczatek kolejki - ale viwmies dlatego myéle, ze moj tata jest naprawde
wathleowg.

.........Q........

Lat klasie: #NAStEPAY M razem, leieolg bedziecie éwiczgé
pitki, stosujeie ten chwyt, ktdrego was nauezytem wa zajeoiach”,
Pomyslatam, wreg Y: ) tata nie mpze ze MANG ZAgrad”. Ale chociaz wie gra, jest
éwietwam trenerem [ Aaje mi mundstwe waprawoe dobrych ragl.

’ ’

J Lma szezegslne
zachowanie. Nieletérzg myély,
sig tylko to, ze mij tata munie ko
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Wskazowki

- wgtwi:j obrazktl

=; wywieszaj je L odwrbé
do gory nogami

B odwrié dwa wgbmwe
obrazki i sprawdz, czy
tworzg parg

& jeSli tak - odtsz je na
bok, jesli nie — odwrbé
zZ Powro’cem

& tevaz kolej na drugiego
gracza!

& 9ra trwa, dopoki nie
potaczycie w pary
wszgs’cle'wh obrazkéw

Dobrej zabawy!




mojej mamie wypadaja czasem z rak rozne rzeczy.
st wtedy wsciekta na SM. Nie na mnie. >
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Wiemy, ze chcielibyscie dowiedzie¢ sie, co o SM mysla

inne dzieci. Wasze odpowiqdzi na pytania moga pojawic¢
sie w kolejnych numerach ,,Smielinek”.

Wypetnij miejsce na odpowiedzi, wytnij i wyslij do nas!

1. Czego cheiatbyé sig dowiedziet o sSM?

a

2. W jaki sposéb pomagatbys innywm dzieciom radzié sobie z uczuciami
zwigzanymi z SM?

.
3. Z Rim rozmawiasz o SM? Dlaczego wybrates tg osobe?
e —— uel®
@ ) \ l\"-. ﬁ @ @ ".ﬁ I
== ./
\::‘: /:—4_-,5‘_ ( X ' i_ff f / f,f
- e
Y . e *hip
W pierwszym numerze ,Smielne brazam = fm%{i\;n : \SA
{liémy was o rysunki,Jak wYo T e -
rosilismy Wai <alnie dla nas A 4 _ b
P . »e 7, baczcie, co Specla n p—_ —= '\k;;}':’"'_" P, T
sobie SM™¢ 20 . sia N. \_1< g
narysowala czteroletnia Mary o =X ,
Marysiu - dzigkujemy, gratuluifoz;';yw ni : S
wysytamy Ci nagrodg - Neuro
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To wydanie ,Smielinek”

w catoécel dotyezy uezud.
qdy rozmawiasz z dzietmi
) tgm co cig spotkatot gdg
robiele coé razem, moz sz,g
zdarzyé, ze bedziesz choiat
zastanowlé sig naod swolwe
emocjami L pomdbe dzieciom
W rozpoznawaniu teh
uczué. To stwarza szansg
'Poke,azgwama sobie nawza-
Jewm, co sig z wanmdi dzieje.

bla dziect nazywanie
uezué albo zrozumliente,
dlaczego sq smutine albo
zte, buwa trudne. Bgé moze
historia Gost podsunie im
pomysty zwigzane z ich
emocjami? Moze sprobujg
nawet wymyslic samodziel -
nie wtasne opowiedel, uzy-
wajac okreslei uczué, ktore
odnajog w ,,wgszuleiwarce
stéw” na stromie 4?

Moze sig okazaé, ze czyta-
nie o uczuelach L rozmawia-
nie o nich jest dla ciebie
trudwne, sprawt, ze
zaczniesz ptakat Lub bedzie

L=

ol smutno. Pamietaj o tym,
Ze to nic ztego, kiedy dzieci
widzg tque uezuela. Gy
poleazvgcsz ewmocje L rozma-
wilasz o nich, wezysz swqje
dziecl sposobow radzenia

1al [l 51"4«‘«

H

Jedli ty i twoje dziecko macie
z tym bardzo duze trudwno-
éct, pamigtaj Ze NewroPozy-
tgwm uolZLeLq emogowaLwe—
9o wsparcia tobie L twojej
rodzinie, dostarczg infor-
wmacji oraz wdostgpnig
dodatkowe materiaty edu-
kacyjne. Zawsze mozesz
tez poprosié o pomoc terapeu-
tyczng psychologa.

Roolzice i dzieel zyjaey

Z SM mogg bgé zaskakiwa-
ni oolkargwamem w sobte
Zarbwno przguemwgch
uezué, Jaie L smutkw Lub
ztodel. Réwnie wazme jest
dzielenie sig pozytywnymi
L trudnymi emocjami.

BYE moze czujesz dume
z powodu wtasnyceh wmiejet-

Numer 2 /O SM i uczuciach

noéel rozwi,ngwa wia
probleméw wy nika Jqogch

z SM albo z coraz wigksze]
wrazliwoscel twojego dziecka
wa potrzeby ludzi niepetno-
sprawnyych?

A wmoze wda cl sig odna-
lezé czas na budowante
bliskoécl w chwilach
wypoczynwku albo odlergé,
ze zwolnienie tempa
zycia daje wam wigce]
mozliwoéel porozmawia-
wia? Bgc moze okaze sig
wreez, ze tWDJDI rodzina
potrafi cieszyé sig

z dowcipow na temat
iacia z SM - taktich,
ktérych nikt iwwg nie
Jest w stanie podobnie
docenté! Z tgchjaéwiej—
szych stron zgcia zZ SM
warto czerpaé, ile sig da!

Smiech jest
dobry
dla kazdego.
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A MOZE

ZROBIMY...

Potrzebne:

Gotowanie moze by¢
frajda dla catej rodzi-
ny, wyjatkowym
czasem nauki dla
dzieci w kazdym wieku.
Dzieci ucza sie organi-
zacji pracy, zasad
zdrowego zywienia,
bezpieczefistwai - co
hajwazniejsze — samo-
dzielnosci. Oto prze-
pis, ktéry mozecie
wspdlnie wyprébowac:

« lodygi selera naciowego, "
* masto orzechowe,

e rodzynki.

n

1

1

1

1

1

1

| Przygotowanie:

y * umyj starannie todygi selera,
1 * obetnij zwiedte koncowki,

: * obierz seler (dla mtodszych dziecti).
1

1

1

1

1

1

1

1

Za pomocg, tyzki albo noza wsmaruj masto orzech
lodygi selera. Umiesé rodzynki w rzgdku na
posmarowanej powierzchni. Pokroj todygi na mni
kawaiki.
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Czujesz emocje zwigzane
z SM. Twoje dzieci tez
odczuwajq rézne rzeczy
w zwiazku z tq choroba,
Niektdre dzieci same
pozwolg rodzicom te
uczucia poznaé. Inne
ukrywaja emocje. Kazde
dziecko jest inne.

O

o

Dzieci zauwazajq twoje
uczucia.

Myslq czasami, ze SM to
choroba, ktéra polega na
byciu zniecheconym do
zycia. Istnieje mnéstwo
powodow, dla ktérych
dorosli z SM czuja sie
rozgoryczeni! Wyjasnij,
Ze jestes drazliwy,
poniewaz SM sprawia,
Ze czujesz gorycz i
zt0$¢, ale nie jest to
skierowane przeciwko
nikomu. Mozesz tez
doda¢, ze pracujesz nad

EO

tym, aby nie by¢ tak
zniecheconym. To réw-
niez dobra okazja do
rozmowy o objawach SM.

Dzieci, ktore maja
mame lub tate z SM
mogq postrzegaé swojaq
rodzine jako innq od
rodzin przyjaciot.
Czasem majq wiecej
zadan i obowiazkow niz
ich przyjaciele. Rodzic

z SM moze potrzebowaé
wiecej wsparcia hiz inni,
zdrowi rodzice.

Chociaz nad wiekszosciq
tych réznic dzieci prze-
chodzq do porzadku
dziennego, czesto méwia,
ze to .nie fair", ze ich
mama lub tata maja SM,
i .dlaczego to nie moze
byé tak, ze to
mama lub tata
innego dziec-
ka?". Rodzicowi
nie jest
fatwo

@®

odpowiedzie¢ na te pyta-

nia, poniewaz bardzo
mozliwe, ze sam zmaga
sie z podobnymi pro-
blemami! Mozesz
wyttumaczyé
dziecku, ze to
normalne mysleé
w ten sposéb i ze
sam tak sie czu-
jesz. Jesli znaj-
dziesz odpo-
wiedz, ktéra ci
pomaga, rozwaz
podzielenie sie
nig z dzieckiem.
A jesli nie,
mozesz potwier-
dzié, ze tobie tez nie
podoba sie SM w rodzi-
nie, ale choroba jest jej
czescia, Utwierdz swoje
dziec-

(O (&
O




dzueok&a ZWqua ne z SM

ooooooo
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ktodciq dziecka, postaraj *
sie przezy¢ emocje
razem z nim.

ko w przekonaniu,
Ze wspdlnie dziatajac,

grypa. Zachecaj swoje
dziecko do dzielenia sie
wasza rodzina radzi obawami zwigzanymi z
sobie z zyciem z SM. SM. To wazne.

Dzieciece leki Dzieci
o rodzicow czesto

z SM mogq ztoszczq
bardzo réznié sie
sie od lekow wtedy,

Wiekszo$é rodzicow
chce chroni¢ dzieci
przed wtasnym smut-
kiem.

Zapewne pojawiq sie tez
momenty, w ktorych to

samych kiedy cos : dziecku zrobi sie smutno

rodzicow. nie dziata tak, z powodu SM. Kiedy tak
Jak sobie tego sie stanie, postaraj sie

Dzieci maja zyczq. przyjaé te uczucia do
tendencje do Doswiadczanie wiadomosci i powiedz,
przenoszenia ztosci i nauka Ze to jest w porzadku.
na SM tego, co radzenia sobie Czasami dzieci po prostu
wiedzg o innych Z nig stanowi potrzebuja chwili
chorobach. cze$¢ dorasta- smutku. Nie musisz

nia. To normalne, ze
twoje dziecko bedzie sie
ztosci¢ na to, Ze masz
SM. Mate dzieci mogq
czasami kierowaé te
zto$¢ na ciebie. I chociaz
rani To twoje uczucia,
mozesz pomoc swojemu
dziecku dobrze kierowaé
emocjami zwigzanymi z

Styszq o ludziach,

ktorzy umieraja, z
powodu chordb, na przy-
ktad na raka albo atak
serca. To normalne, ze
boja sie twojej Smierci
z powodu SM. Mogaq tez
przenosi¢ na SM
inne leki zwiqg-

zane z choro-

niczego naprawia¢, roz-
praszaé tego uczucia,
rozwesela¢. Twojemu
dziecku pomaga to,

Ze z nim jestes.

Y

bami - SM, zachecajac do dzie-
przyktad baé : lenia sie nimi. Warto
sie tego, ze wyjashié, ze ciebie tez

stwardnienie
rozsiane jest
zarazliwe jak

ztosci, kiedy SM wplywa
na rzeczy, ktore robisz.
Zamiast walczyé z wécie-
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Shiieliniki
‘w&(e‘ N 2 ?”’”: Wydanie polskie

Thumaczenie: Jan Krélak
.Smielinki" (,Keep S'myelin”) to kwartalnik dla dzieci, | | Opracowanie wersji
ktérych rodzice lub inni bliscy choruja na FRISACI 1 AR EE.G)

" . . Katarzyna Krdlak
stwardnienie rozsiane. Pismo zostato stworzone Lamigtéwka: Agata
przez amerykanskie towarzystwo SM - National MS e

Byszewska
Society, ktdre zajmuje sie pomocqg osobom Korekta: Jolanta
z SM. Artykuly i materiaty opracowano na podstawie Karbowska
profesjonalnych porad, doswiadczen oraz opinii Grafika:
ekspertéw, ale nie moga one stuzy¢ jako www.marcin.rokosz.biz
rekomendacje terapeutyczne ani porady lekarskie. Druk: Greg

W celu zasiegniecia informacji lub porady skonsultuj
sie z lekarzem.

Wydano dzieki wsparciu
————————————————————— Biogen Idec

Fundacja NeuroPozytywni zastrzega sobie cato$é praw Poland Sp z 0. 0.

I

I .

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

krytycznych - nie moze by¢ reprodukowana, przechowywana
jako zrédto danych i przekazywana w jakiejkolwiek formie
zapisu bez pisemnej zgody wydawcy.

 biogen idec
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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 NeuroPozytywni
Garmany (MD), Cathy Carlson o

Projekt/ilustracje: Claude Martinot13 Design NeuroPozytywni
Ten numer powstat dzieki wsparciu oddziatéw Program Honor ul. Gérczewska 228/131
Roll: Central New England, Central Pennsylvania, Gateway Area, 01-460 Warszawa
Greater Connecticut, Greater Delaware Valley, Greater KRS 0000419065

Washington, Indiana State oraz Mid-Atlantic.
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www.neuropozytywni.pl
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