Fodrecznik
0 stwardnieniu rozsianym
dla dzieci w wieku
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Inspiracjq dla powstania tego podrecznika byty liczne warsztaty

i spotkania z rodzinami zyjqcymi z SM. KsiqZeczka ma na
celu pomoc dzieciom w odkryciu ich uczu¢ zwigzanych

7 SM, jak rowniez pomdc im w radzeniu sobie 7 chorobg
w ich rodzinach. Mamy nadzieje, Ze broszura ta postuzy
takze rodzicom jako pomoc w dyskusjach na temat SM

ze swoimi dzieémi.

Informacja dla rodzicow

Podrecznik o stwardnieniu rozsianym przeznaczony
jest dla dzieci, ktérych rodzice choruja na stwardnienie
rozsiane (SM), pragnacych zrozumie€ i dzieli€ si¢

z nimi tym, czego do§wiadczaja. Ta broszura moze by¢
czytana fragmentami, stuzac jako punkt wyjscia

do dyskusji na tematy zwigzane z sytuacja twojego dziecka.

Zalecamy, aby$ byt do dyspozycji dziecka 1 odpowiadat

na jego pytania w trakcie czytania broszury 1 wykonywania
proponowanych zaje¢. Da mu to szansg¢ na lepsze
zrozumienie SM 1 wptywu choroby na zycie rodzinne.

Szczera 1 otwarta rozmowa moze poprawié akceptacje

SM przez twoje dzieci i zblizy¢ do siebie cztonkéw rodziny.
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Wita)!
Nazywam sie Mielina i ciesze sie,
ze bede mogta przekazac’ Ci to, co wiem
o STWARDNIENIU ROZSIANYM.

Czy wiesz, z¢e istnieje prosty
sposdb by powiedzie¢ stwardnienie

rozsiane? S jak SCLEROSIS,

co po tacinie oznacza ,stwardnienie”

i M jak MULTIFPLEX. co po tacinie

oznhacza ,rozsiane”.

Ty takze bedziesz
mogt pokazac mi to,
co wiesz o stwardnieniu
rozsianym.

Aby dobrze bawié sie z ta broszura,
bedzie Ci potrzebny otéwek,

gumka i kredki. Jesli cheesz, popros tate,
mame lub kogos innego, aby poczytat
ja z TOBA.

" Pozwd, ze bede
twoim
przewodnikiem...




W TEJ BROSZURZE...

Znajdziesz informacje o SM.
Po pierwsze, dowiesz si¢ czym jest SM, jakie sa jego objawy 1 czym si¢ charakteryzuje.
Nastepnie, z moja pomoca, bedziesz w stanie zobaczy¢ zmiany, jakie SM wprowadzito do twojego zycia.

Oczywiscie, Ty i1 ja porozmawiamy o pewnych rzeczach, ktére moga si¢ przydarzy¢, jesli twéj tato lub mama
choruja na SM.

Fowiem Ci takze o rzeczach,
ktdre uwazam za smutne i straszne.

Zobaczysz, ze gdy z kims porozmawiasz,

poczujesz si¢ znacznie lepie;.

Poprzez gry i zabawy pomoge Ci zrozumie¢ twoje uczucia i znalez¢ praktyczne sposoby na radzenie sobie

z SM w twojej rodzinie.

Wypatruj matego symbolu ( % ), on podpowie Ci, kiedy masz co$§ zrobi¢.

Na poczatek

Przygotowatam dla Ciebie kilka pytan na temat SM.
Twoje odpowiedzi pozwolg Ci zorientowac sig, co juz wiesz na temat SM, a czego musisz si¢ jeszcze nauczyc.
ES Aby odpowiedzie¢ na pytania, postaw znak ( v ) w okienku po prawej stronie.

Nie martw sig, jesli nie znasz wszystkich odpowiedzi. Poznasz je w trakcie czytania tej broszury.
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/ westionariusz

TAK NIE NIE WIEM

1. SM jest choroba, ktéra uszkadza nerwy D D
w oSrodkowym uktadzie nerwowym

2. Na SM choruja gtéwnie dzieci

3. Objawy to nietypowe rzeczy, ktére dzieja si¢ z ciatem

4. SM jest chorobg Smiertelng (mozna umrze¢ z powodu SM)
5. SM mozna zarazi¢ si¢ tak, jak przezigbieniem

6. Atak (rzut) choroby to stan, gdy pojawia si¢
duzo objawéw lub objawy, ktére bylty wczesnie;,

O 0O 000
O 0O 00O
O 0000 DO

ulegaja zaostrzeniu

7. Remisja choroby to stan, gdy objawy si¢ wycofuja
lub nie sg takie cigzkie

8. Objawy SM moga by¢ rézne u poszczegbdlnych oséb

9. Wszystkie osoby, ktére choruja na SM beda predze;j
czy p6zniej potrzebowaé wézka inwalidzkiego

U 0O O O
U 0O O O
U O O DO

10. SM powinno by¢ trzymane w tajemnicy

Odpowiedzi do kwestionariusza
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MIELINA WYJASNIA, CZYM JEST M

SM jest choroba, ktora uszkadza nerwy w osrodkowym ukladzie nerwowym

Dzieki mnie,
informacje biegna szybko
i 53 tatwo przesytane
w obrebie catego ciata.

Nerwy otoczone
54 gtadka, sliska
ostonka -
taka jak moja...

..ktéra nazywa sie
- zgadnij jak? -
tak jak ja, MIELINA.

Mozg jest jak komputer, ktéry wysyla elektroniczne wiadomosci

(nazywane impulsami nerwowymi) do r6znych czesci ciata.

Rdzen kregowy jest jak wielka autostrada potaczona z mézgiem.
Jest wypetniona nerwami, ktérymi wiadomosci przebiegaja tam

1 z powrotem. Mézg i rdzef kregowy nazywane sa oSrodkowym
uktadem nerwowym.

Nerwy znajduja si¢ w calym ludzkim ciele. Sa jak waskie drogi,
ktére pomagaja przenosi¢ wiadomosci méwiagce mie$niom: RUSZAJ! :

Przyklad: Co si¢ dzieje, jesli mama chce wzia¢ otowek? I\/8
Jej mézg wysyta wiadomos$¢ do jej reki, aby wzieta otéwek i przeniosta

AL

go blisko kartki papieru.

® Czy mozesz narysowaé na rysunku ludzkiego ciata linie,
N «téra pokaze, gdzie powstaje wiadomosc
i dokad ma dotrzec?




Nie wiemy wciaz dlaczego, ale gdy ktos choruje na SM, mielina pokrywajaca nerwy w mézgu

lub rdzeniu kregowym (czasami w obu) jest uszkodzona i to powoduje problemy.

To troche tak, jak wtedy, gdy si¢ skaleczysz. Czasami goi si¢ dobrze i z czasem nie widac §ladu.
Innym razem, po zranieniu zostaje blizna. Blizny na mielinie nazywane sa stwardnieniami, czyli stwardniata

tkanka. Stwardnienie moze zablokowac lub spowalnia¢ impulsy nerwowe, przebiegajace przez nerwy.

Wyobraz sobie, ze wiadomos¢ podrézujaca w nerwie, jest niczym samoch6d wyscigowy przemykajacy duza
predkoscia wspanialg autostrada. Wszystko idzie dobrze do czasu, gdy samochdd napotyka przeszkode

1 nie moze jechac dale;.

" ‘ Ia [ O".] . ‘ ‘ e = | -. — :
— . — égﬁqo:ho”z o : O niel Zaczynaja sie
- szybki. ] i 3 dziury na drodze!

Straszhie
duzo wybojéw.

Ale wolno!

Jeéli mielina jest naprawiana...

Jesli droga jest dobrze naprawiona, mama nie ma zadnego problemu
z podniesieniem otéwka. W innym wypadku, uuups! Otéwek spada

na podtoge lub drzy jej reka. Widziates kiedy$ cos takiego?




[ [J
Czy wiesz, ze...
SM nie jest chorobg §miertelng. Nie mozna

umrze¢ z powodu SM.

Nie zarazisz si¢ SM przez kontakt z osobg chora,
ani przez trzymanie przedmiotéw, ktérych dotykata chora osoba.

Choruja przewaznie osoby doroste w wieku od 20 do 40 lat

- dwa razy czeSciej kobiety niz mezczyzni.

Pomimo wiedzy, ktéra posiadamy na temat SM, nie mozna przewidzie¢, kto zachoruje.
Dzieci os6b chorych na SM nie sa bardziej narazone na rozwdj SM w przysztosci.

SM moze przebiegac inaczej u poszczegdlnych oséb.

Objawy SM moga nie by¢ powazne, ale moga si¢ zmieniaC z czasem.

SM moze powodowac nagle problemy, poniewaz jego przebieg jest nieprzewidywalny.
Naukowcy wciaz szukaja przyczyn i mozliwosci leczenia tej choroby.

Nie jest niczyja wing, ani mamy, ani taty, ani twoja, ze jedno
z twoich rodzicéw choruje na SM.

Nic nie mozesz zrobié, aby temu zapobiec.

Jak juz wiesz,
mimo SM, rodzice
wciaz moga mieé

piekne dzieci,
takie jak ty.




0 nie, tylko nie kolejny objaw! > -roctazra ()

przy objawach, ktore
wystepuja u twojej mamy
lub taty. Nie martw sie.
Twoi rodzice z pewnoscia
hie maja wszystkich
wyrienionych objawéw.

Nietypowe rzeczy lub zmiany, ktére dzieja si¢ w ciele, nazywane
sa objawami. U jednego z twoich rodzicéw, ktére choruje na SM,
moze wystapi¢ jeden lub wigcej objawéw. Objawy SM moga by¢
rézne u ré6znych oséb. Czy wiedziales, ze objawy SM moga
pojawiac si¢ i znikac¢ jakby przy uzyciu czaréw?

Mozliwe objawy SM

Zmeczenie

uczucie ciezkoéci lub pow’fo’czenie stopami zaburzenia odczuwania bodzcow




Mozliwe objawy SM

problemy z mowz

( hie pamietam
Fed

problemy z pamiecia

zapa rcia

zaburzenia widzenia

hagte zmiany nastroju




Rzuty (ataki) i remisje SM

Chorowac¢ na SM to jak podrézowac przez goéry i doliny.

Doliny nazywamy atakami (rzutami). Pojawiaja si¢ wtedy
nowe objawy lub wczesniejsze objawy ulegaja nasileniu.

Gory to tak zwane remisje. To wtedy, gdy osoba z SM czuje si¢ lepiej,

a objawy ustepuja lub sa mniej nasilone. W czasie choroby remisje moga
trwac tygodniami, miesigcami a nawet latami. U niektérych oséb

nie wystepuja ani remisje, ani duze ataki choroby. Objawy nasilaja

si¢ stopniowo przez lata.

Jak moze przebiegaé SM...

Przydatna wekazowka,
ktéra pomoze zapamigtal
ci te wyrazy:

Jesli rzeczy, ktorych
hie lubimy, atakuja nas,
nazywamy to ATAKIEM.

Jesli dobrze samopoczucie
wrdcito... misja zakonczona.
To REMISJA.

SM jest nieprzewidywalne. To tak jakby mie¢ oczy przestonigte przepaska. Nie ma mozliwosci

przewidzenia, czy wystapi atak czy remisja. Tak wiec bardzo wazne jest, aby korzystac

z kazdego dnia i w pelni docenia¢ dobre chwile.

Przede wszystkim, wazne jest, aby nie traci¢ nadziei! Istnieja obecnie leki, ktére zmniejszaja

czestosC 1 site rzutéw choroby.



czym jest SM.

Czy potrafisz odnalezé prawidtowe
znaczenie?

Teraz nauczysz si¢ wielu nowych stow, ktére pomoga Ci lepiej zrozumiec,

ESY ® Sprobuj znalezé i potaczyé linia wiasciwe znaczenie z kazdym z ponizezych stow?

(patrz przyktad)
a) mielina
b) multiplex
¢) sclerosis
d) atak, rzut choroby
) remisja

f) nerw
g) rdzen kregowy

h) impulsy nerwowe
1) mozg
j) osrodkowy uktad nerwowy

Lista prawidtowych definic|i

peczki nerwéw w mézgu i rdzeniu kregowym

gtéwna droga dla nerwéw (dtuga autostrada posrodku ciata)
elektryczne wiadomosci podrézujace przez nerwy

gdy choroba si¢ nasila

po lacinie oznacza ,,stwardnienie”

po facinie oznacza ,,rozsiane”, gdy zajetych
jest wiele obszaréw mézgu i rdzenia kregowego

ostonka otaczajaca nerw, ulatwiajaca przesytanie
impulséw elektrycznych

Sciezki, ktérymi podrézuja impulsy elektryczne
kiedy choroba nie postgpuje

miejsce, gdzie mogg powstawac impulsy nerwowe

WAMOSAD] NIuazpl 1 nSzowr M momIou yzodd  Amomisu pepin AmoyporsQ (f

amomiau Aspndur gemeismod B3ow a1zp3 dasloru SZoIN (1
Amaidu zazid aok[nzoipod osowopeim auzoAnyoe omomdu Asinduwy (y
(erero mypoisod

epRNSOINE BINEP) MOMISU B[P BSOIP RUMOS Amo33n] yazpy (3
QuzoAnyare Aspnduwir mzoipod rukio)y ‘mzaros MIN (F
afnddisod a1u vqoioyd Apary elstuay (o
e[Iseu A1s Bqoioyd Ap3 Aqoioyo nz1 Yery (p
. QIuarupIemis ezoeuzo aruroe od SISOIQ[OS (9
039MO0331 BIUAZPI I NSZOW MOIBZSqO J[AIM Isaf
yoA13lez Ap3 ¢ ouerszor ezoeuzo druroe; od xodnyiA (q
yoAuzoKnpoe mosmndur
JrueAsazid eokleimien ‘miou eoklezoe)o euofso BUIAIA (B
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| Tajemnicze stowo

Puzzle ,,Tajemnicze Stowo” pozwalaja na zabawe nowymi stowami,

ktérych si¢ nauczytes.

* Atak * Mitosé * Przyjazi

* Bdl * Mrowienie * Rdzen kregowy

* Chory * Multiplex * Remisja

* Frustracja * Mézg * Rodzice

* Impuls nerwowy * Nerw * Rozmowa

* Krewni * Niecierpliwy * Rozsiane

e Lek * Nieprzewidywalny * Rzut

¢ Lekarstwo e NieSmiatos$é e Samotnos$¢é

* Mama * Objaw * Sclerosis

e Mielina e Pomoc e Stonce

I MPULSNERWOWYLOBN
N IRRCUPUDZSTRACHTI
I EIZIOSROIT Z M E/.C 2 ENIE
E LY ZOEMRETIMOZGRMS
CI/JS % MOANAWOMZORM
INATIT| I|ICTKINEEWC|D O I
EAZAMSMARIYRIZUTZ WA
R KNNSJURE|ZZO0OSCIIH®ET
PR ZETALOGRASELEONCEDO
L EKARSTWOTMAMAEN S
I WO ZEKINWALTIDZEKTIC
WNUCSIY P OY K| IISMUTEK
Y I L EKWLWSCILERO|S I S
UMY S EOEA|JCAR TS URIF
Y RIOHCR X G SIAMOTNOSC
SI T WARDNIENTIEODB|JAW
NI EPRZEWIDY WA LNYE

Rozwigzanie ,,Tajemniczego Stowa’ znajdziesz na stronie 29.

e Smutek
e Strach
e Stres

e Stwardnienie

e Umyst

* Utrata rOwnowagi
* Wézek inwalidzki
* Zdrowy

* Ztos¢

e Zmeczenie

* Zmiany

SN

® Znajdz ukryte
wyrazy i sprobuj
odkry¢ tajemnicze
stowo

(tajemnicze stowo, 7 liter)
Wskazowka: pozostate

litery utworza magiczne
stowo
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Gdy wiadomos$é nie moze byé przestana...
to takie frustrujace!

N ® Mitej zabawy w czasie kolorowania rysurku.




Zmiany w Twoim 2yciu

SM moze zmieni¢ twoje zycie.

Zycie rodzinne moze ulec zmianie, podobnie jak twoje relacje z rodzicami,

przyjaciéimi, krewnymi. Co sadzisz o tym, ze Ty takze mozesz si¢ zmieni¢?

“>e Go zmienito sie w twoim 2zyciu?

w twojej rodzinie wérod twoich znajomych i krewnych

wiasne uczucia

® Napisz w tym trojkacie, ® Przy kazdej zmianie
jak SM zmienito twoje zycie. postaw (+) plus,
} jesli zmiana
Ci si¢ spodobata
lub (-) minus,

jesli jej nie lubisz.

® Ktéra zmiana spodobata ® Ktéra zmiana podoba Ci si¢ najmniej?
Ci sie najbardziej?
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Kiedy dowiedziates sig, ze Twoja mama lub tata
choruje na SM... 7

Kiedy dowiedziates si¢, ze twoja mama lub tata choruja na SM,
mogtes poczuc si¢ zaskoczony. Mogtes poczu€ si¢ przestraszony,
zmartwiony, zty. Moze nie poczules nic, nie zareagowales,

poniewaz nie do korica rozumiates, co to znaczy chorowac na SM.

/\/\/—\'

® Jak zareagowates gdy dowiedziates sie, ze twoja mama lub
tato choruje na SM?

®lc miates lat?

Kto Ci powiedzia’r.?

Sa pytania, ktére wiele mtodych oséb zadaje sobie, gdy dowiaduje sig,

ze jedno z jego rodzicéw choruje na SM.

— Czy mama lub tato umrze?
Nie obawiaj si¢, SM nie jest choroba $miertelna.

— Czy ja tez zachoruje?
SM nie jest zakazne i dzieci 0s6b chorujacych na SM nie sa w zaden sposéb narazone
na zachorowanie na SM w przysztosci.

— Czy mdj rodzic chorujacy na SM zacznie jezdzi¢ ha wozku inwalidzkim?
Nie wszyscy rodzice, ktoérzy choruja na SM, musza zaczac poruszaé si¢ na wozku.

— Co sie wydarzy?
Nie ma mozliwosci, aby przewidzie¢, co si¢ wydarzy w przysztosci! SM przebiega inaczej
u kazdej osoby i jego przebieg moze si¢ zmieniac.

™ Jakie pytania zadates?

14



Wazne jest, aby rozmawiaé!

Moze wydaje ci sig¢, ze dorosli nie méwia ci wszystkiego, co wiedza na temat SM,
a Ty wolatby§ wiedzie¢, co si¢ dzieje?

Moze boisz sig, ze rozmawiajac z mama lub tata o SM, zmartwisz ich?
Musisz powiedzie€ im, co czujesz, poniewaz oni moga nie wiedziec, jak bardzo si¢ martwisz.

To prawda, ze z powodu SM czasami jesteSmy smutni. Mama i tata takze maja emocje, jak Ty!
Rozmowa o tych uczuciach moze zblizy¢ was do siebie i poméc wam lepiej radzi¢ sobie z SM.

Nie bdj si¢ zadawaé pytan, gdyz twoje obawy sa czasami gorsze niz odpowiedzi, ktére uzyskasz.

Uzyskane informacje moga doda¢ Ci otuchy i pomoga by¢ lepiej przygotowanym na zmiany,
ktére moga nastapic.

Gdy rodzice s3 smutni...

Twoi rodzice chorujacy na SM sa czesciej smutni niz zwykle, poniewaz nie czuja si¢ dobrze
lub sprawy nie idg po ich mysli.

Na przyktad, moze przeszkadzaé twojej mamie to, ze biegasz po catym domu lub zostawiasz
swoj tornister na podiodze.

Czasami, twdj rodzic chorujacy na SM, jest zbyt zmeczony, by odpowiedzie¢ na twoje pytania.

Moze wydaje ci sig, ze to twoja wina, ze twoja mama lub tato jest zty
lub jest bardziej surowy dla Ciebie.

Jednakze, rodzice sa smutni nie z powodu tego co méwisz lub robisz,
lecz raczej z powodu zaostrzen SM.

15



e Napisz o sytuacjach, kiedy twoj rodzic chorujacy na SM byt niecierpliwy.

Jak reagowates?

0 nie! Sprawy nie majg sie dobrze.
Czy to zaostrzenie/atak/rzut choroby?

Nie jest tatwo, gdy mama lub tato ma rzut choroby.

Mozesz si¢ bardzo martwi¢, mozesz by¢ przerazony lub smutny,
poniewaz twoéj rodzic nie czuje si¢ dobrze.

Moze bedziesz musiat zrezygnowaé z zajec, ktére lubisz,

lub poswigcaé im mniej czasu, poniewaz mama lub tato bedzie zbyt zmeczony.

® Mozesz napisac o okresach, kiedy twéj rodzic chorujacy na SM miat problemy
wieksze niz zwykle przy robieniu czegos?

Jak sie czutes?

Nie jest tatwo utrzymaé sig na wtasnych nogach. .

W czasie zaostrzenia choroby, twoja mama lub tato moze potrzebowac laski,
chodzika lub wézka inwalidzkiego, poniewaz jest jej/jemu trudniej chodzi€.
W tym czasie, jesli twoi rodzice nie maja nikogo lub niczego w poblizu

do pomocy, moga si¢ przewrocic.

16



Pamigtasz, czy co$ takiego si¢ stato?

Czy bylo Ci smutno lub nawet bytes zty, gdy twéj rodzic potrzebowal podparcia

(laski, chodzika, wézka inwalidzkiego), poniewaz nie podobato Ci si¢ to?

Czasami mozesz czu€ si¢ zazenowany lub zaniepokojony z powodu reakcji przyjaciét.

Mozemy czu¢ si¢ sfrustrowani, poniewaz nie mozemy i$¢, dokad chcemy,

z powodu schodéw lub braku podjazdéw.

)
® Czy bytes kiedykolwiek w podobnej sytuacii? Czy mozesz mi o tym opowiedziec?

® Co zrobites?

Zapamigtaj!

Nie wszyscy chorzy na SM musza uzywa¢ wozka inwalidzkiego. To moze si¢ okaza¢ konieczne tylko wtedy,
gdy mama lub tato nie czuja si¢ dobrze.

Faktycznie, to naprawde dobry pomyst, aby mie¢ sprz¢t utatwiajacy poruszanie sig, aby pomodc osobie chorej
na SM radzi¢ sobie z przemieszczaniem sig, poniewaz to pozwoli jej zaoszczgdzi¢ energig
na wykonywanie innych rzeczy.

17



Czy cheiatbys zagraé w gre labirynt?

Oto opowies¢, co wydarzylo si¢ mi pewnego razu.

® Kiedys pilnie potrzebowatem skorzystac z toalety. Ale nie potrafitem znalez¢ do niej drogi.
Nie byto tatwo, poniewaz bytem na wézku inwalidzkim, a po drodze byto mnéstwo
przeszkdd. Musiatem zadzwonié do taty i powiedzieé, ze spdznie sie do domu.

Na szczescie udato mi sie dotrzeé do toalety na czas.

® Jaka droge wybratbys, gdybys musiat udac sie do toalety tak pilnie, jak ja?

Jejku! Musze... Szybko!

KiAve[Devine 95

18 Najkrotsza droge znajdziesz na stronie 29.
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Gdy musisz zrezygnowaé z zajeé
rodzinnych...

Z powodu SM, niektdre zajecia rodzinne ulegaja zmianie.
Czasami trzeba z nich zrezygnowac, poniewaz rodzic z SM:

- Czuje si¢ zbyt zmeczony.

- Nie moze juz uczestniczy¢ w niektérych zajeciach.

- Jezdzi na wozku inwalidzkim 1 wycieczki sg bardziej utrudnione,
poniewaz liczba miejsc dostgpnych dla oséb na wézkach jest niewielka.

D

® Ktore czynnosci sa teraz trudniejsze do wykonania?

® Jakie zajecia najbardziej lubisz wykonywac z rodzina?

> ® Narysuj zajecia, ktore lubisz robié ze swoja rodzina.
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® Napisz, jakie sa twoje ulubione zajecia i narysuj trzy.

Zajecia, ktore moge Zajecia, ktore moge
robi¢ z przyjaciotmi. robi¢ sam.

f//’)”t_}_ﬁ\(
ool

Usmiechniete twarze wokot Ciebie

Inni ludzie wokét ciebie moga pocieszy¢ Cie, gdy jesteS smutny lub samotny albo gdy chcesz bawic sig
z mama lub tata, a oni nie moga.

Sa takie osoby, ktére moga cig¢ pocieszy¢ w chwilach, gdy tego potrzebujesz. Sa oni ,,stoneczkami”
w twoim Zyciu.

> ® Duze storice to Ty, wigc hapisz swoje imie w miejscu usmiechu. W miejscach usmiechow

na innych stoneczkach wpisz imiona 0506b, ktore sa wazne dla Ciebie i lubisz
z nimi przebywac.
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® Fod kazdym z imion ® Jesli w swoim zyciu Dobrze jest mie kogos,
napisz, czy to stofice masz wiecej hiz z kim mozesz porozmawiaé
to przyjaciel, siostra, 4 stofica, dodaj tak i komu mozesz sie zwierzyC.
brat czy dziadkowie... wiele jak wiele S ® Powiedz mi, kto jest twoim
ich masz, nazywajac najlepszym przyjacielem?
je imieniem danej
osoby.

Moim najlepszym
2y przyjacielem jest Fido.
® Na promykach stofica
hapisz dlaczego
lubisz te osobe.

Kiedy patrzysz na stonca w twoim zyciu...

Moge powiedzieé¢
Fido o wezystkim. )

Mozesz takze spotykacl
sie z innymi dziecmi,
ktorych rodzice, podobnie
jak twoi, choruja na SM.
Zobaczysz, ze poczujesz
si¢ lepiej, kiedy podzielisz
sie twoimi uczuciami

i doswiadczeniami

z innymi dzieémi, ktore
znalazty sie w takiej
samej sytuacji.

nie czujesz sig dtuzej samotny.



Kiedy Twoja mama lub tato
idzie do szpitala...

Kiedy twoja mama lub tato idzie do szpitala, mozesz czu€ si¢ smutny

i zaniepokojony, lub po prostu ciekawy, co si¢ tam dzieje.

W szpitalu mama lub tato moga mie¢ przeprowadzane badania lekarskie,
wykonywane, by sprawdzié, czy wszystko jest w porzadku.

Niekiedy otrzymuja leki, ktére maja pomdc opanowac lub zwalczy¢é SM.

Wizyta w szpitalu moze ztagodzi¢ objawy SM.

/\,\/\

® Jak sie czujesz, gdy twoja mama lub tato ida do szpitala?

® Co Ci pomaga?

Czy masz do zrobienia wiele rzeczy?

Kiedy kto§ w domu choruje na SM, czasami oczekuje si¢ od Ciebie,
bys bardziej pomagat w domu.

Mozesz czu€ si¢ sfrustrowany, gdy nie masz wystarczajaco
wiele czasu na zabawe.

Mozesz poczud, ze spoczywa na tobie wigcej obowiazkow

niz na innych dzieciach w twoim wieku. 5
/

Ale czy wiedziales, ze wiele z dzieci z rodzin, w ktérych nikt
nie choruje na SM, ma obowiazki domowe?

Moga pomaga¢ przy nakrywaniu do stotu i Scielac swoje 16zko.
Majac obowiazki, uczysz si¢ samodzielnosci.
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® Napisz dwie rzeczy, ktore robisz dobrze.

1.

Aby nie zapomnie¢ o rzeczach, ktére musze zrobié, spisuje liste.

S

® Teraz twoja kolej, abys zapisat w notatniku ponizej rzeczy,
jakie masz do zrobienia w domu.

Notatnik rzeczy do zrobienia

® Umiesé gwiazdke * przy nowych rzeczach, ktére nauczytes sie robic.
Cratulacje!
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® Czy lubisz czuc sie odpowiedzialny? Wyttumacz dlac'zego
lubisz lub nie lubisz.

SM moze sprawic,
ze szybciej
Uwaga! doroséniesz!
Jesli czujesz, ze masz za duzo obowiazkéw, wazne jest, by§ porozmawiat
o tym z twoimi rodzicami!
, Nie zapominaj, ze nie musisz przejmowac roli twojego taty lub twojej mamy.
W twoim wieku wazna jest zabawa 1 spotkania z przyjaciétmi.

Poza tym, Ty juz pracujesz - w szkole!

Pomocne w trudnych sytuacjach!
AN

® Wypetnij ponizsza liste z rodzicem, skopiuj i zostaw blisko telefonu.

Mama - praca

Tato - praca

Pierwsza osoba, do ktorej mam dzwonié
Druga osoba, do ktorej mam dzwonié
Policja

Straz pozarna

Pogotowie

Lekarz rodzinny

[nne numery telefonu

Pamigtaj! Jesli nie wiesz do kogo zadzwonié, wykreé numer alarmowy 112.
Zapisz ponizej swoj petny adres i numer telefonu

24



CO CZUJESZ W ZWIAZKU Z SM?

Mozliwe, ze SM sprawia,

ze jeste$ smutny ze jesteS zty ze si¢ boisz
To normalne, zZe wiele spraw si¢ zmienia!

Kazdy odczuwa emocje. Nie ma emocji odpowiednich 1 nieodpowiednich,

a kazda osoba inaczej reaguje na SM. Niektore dzieci nie pokazuja uczuc,

inne pokazuja, ztoszczac si¢ 1 ptaczac.

Nie jest dobrze skrywaé emocje. Wazne jest, by je uwolni€.
Jesli nie pozwolisz ujawni¢ si¢ emocjom,

\
w koficu mozesz poczu¢ si¢ Zle, \ 1@3[,,2; i
podobnie jak wtedy, — 5
. . j’&v», i“\“\
gdy boli cig¢ brzuch 1"

lub noga. Mozesz nawet
zaczaé mysled,

ze ty rOwniez

chorujesz na SM!!!

Ale nie....

Znacznie lepiej jest wyrazi¢

swoje uczucia, to przynosi ulge.
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Wazne jest, by mowié o swoich emocjach!

D

® By tatwiej byto Ci rozpoznaé twoje emocie, spdjrz na ponizeza liste i zakresl te,
ktore czasem odczuwasz. Fostaw znak zapytania przy stowach, ktérych jeszcze

hie rozumiesz. Mozesz sprawdzic ich znaczenie w stowniku lub poprosié kogos,
by Ci je wyjasnit.

Lista

uczué

Szczgsécie
Czuje...

Spokoj

Zadowolenie

Radosé

Zachwyt

Entuzjazm

Spetnienie

Zadowolenie

Promiennosé

Zaspokojenie

Ekscytacje

Smutek
Czuje sie

Samotny

Przygnebiony

Rozczarowany

Zdeprymowany

Zraniony

Nieszczesliwy

Odrzucony

Zatamany

Niepocieszony

Zmartwiony

Ztosé
Czuje

Zdenerwowanie

Agresje

Gniew

Znuzenie

Frustracje

Wiciektosé

Drazliwosé

Szat

Niecierpliwo$¢é

Irytacje

Strach
Cauje...

Niepokoj

Przerazenie

Zdenerwowanie

Panike

Poptoch

Stres

Zagrozenie

Bojaz

Zmartwienie

Bezsilnoéé | Zaktopotanie
Czujg sie Czuje
Uzalezniony Niepokoj

od kogo$
Zdeprymowany Metlik
w glowie
Winny Rozbicie
Staby Przykrosé
Niekompetentny| Zagubienie
Sparalizowany | Zmieszanie
Bezradny Zaskoczenie
Os$mieszony | Zaszokowanie
Nieprzydatny |Niezdecydowanie
Zraniony Niepewnos¢

Zadowolenie
Czuje sie

Wypoczety

Zdolny

do dziatania

Zadowolony

Odwazny

Zdecydowany

Zdeterminowany

Wazny

Dumny

Odpowiedzialny

Pewny siebie

Silny

Mitoéé
Czuje

Zauroczenie

Bliskosé

Oddanie

Wielkodusznosé

Zyczliwosc¢

Przyjemnos$¢

Mitosé

Cierpliwos¢

Zrozumienie

Czutos¢




Twoj krag uczué

i ® Wykorzystujac spis uczuc, zapisz ponizej
w linijkach cztery, ktérych doswiadczasz
hajoczesciej. Nastepnie pokoloruj kratki
po prawej stronie kazdej emociji, kazda
kratke innym kolorem.

i
i

® Wypetnij twoj krag
4 kolorami,
pokazujac,
jak czesto
odczuwates
poszczegdlne
emocie.

Uczucie, ktore towarzyszy Ci nhajczesciej, zajmie najwieksza czes¢ kregu,
podczas gdy to, ktére odczuwasz najrzadziej, zajmie najmniejsza czes¢ okregu.

/\/\/\

® Fodaj przyktad sytuacji, w ktorych najczesciej odczuwasz kazda z czterech emocii

1- Czuje/ czuje sie gdy
2- Czuje/ czuje sie gdy
- Czujel czuje sie gdy

4- Czujel czuje sie

gdy
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To niesprawiedliwe!

Czy jestes czasami zty, Ze twoja mama lub twdj tato choruja na SM?

Dlaczego MOJA
mama choruje
ha SM?

To normalne nienawidzi¢ niekiedy SM, poniewaz wiele spraw
ulega zmianie.

= ® Korzystajac z ponizezych pytan, sprobuj okreslic,
co sprawia, ze czujesz ztos¢é. To pozwoli Ci ja lepiej
zrozumieé. Zaznacz odpowiedzi w krateczkach
stawiajac znak v'.

Kwestionariusz

Czy czujesz zlos¢, gdy...

Weale Troche 2ty Bardzo zty

a) Spoczywa na tobie wigcej obowiazkéw domowych.
b) Ograniczone zostaje wspdlne spedzanie czasu.
¢) Twoja mama albo tato chorujacy na SM musi korzysta¢
z wézka inwalidzkiego.
d) Masz mniej wolnego czasu dla swoich znajomych.
e) Ludzie przygladaja si¢ twojej mamie lub tacie
na wézku inwalidzkim.
f) Twoi znajomi pytaja si¢ na co choruje twoja mama lub tato.
g) Jedno z twoich rodzicéw nie moze dluzej uprawiac z toba sportu.
h) Twoja mama lub tato czgsto méwi, ze jest zbyt zmeczony,
by sie z toba bawic.
Czy istnieja inne rzeczy, ktore niekiedy wprawiajg Cige w zto$¢?

N I I S R
NN E
N N I B R

EI

L
L

Co robisz, gdy ktos prosi Ci¢ o zrobienie czegos, co wprawia Cie w zlo$¢?
Zaznacz wybrane odpowiedzi:

a) Odpowiadam niegrzecznie albo krzycze.
b) Uderzam albo rzucam przedmiotami.

c¢) Biegne do swojego pokoju.

d) Jest mi smutno.

e) Nie pokazuje, co czuje.

f) Inne:

Co robisz, by poczuc sie¢ lepiej po tym, jak wpadles w gniew?
Zaznacz wybrane odpowiedzi:

a) Méwig o tym, by lepiej zrozumieé, co si¢ stato.

b) Cwicze (gram, biegam na podwérku).

¢) Pisze albo rysuje.

d) Staram si¢ zapomnie¢ 0 wszystkim.

e) Nie robie nic.

f) Wychodzge spotkac sie z przyjaciétmi.

2) Inne rzeczy, ktére robie:




Od czasu do czasu kazdy odczuwa zto$¢. To, co robisz ze swoim gniewem,
moze by¢ dla ciebie dobre albo zle.

Mozesz wyraza¢ swoje niezadowolenie, jesli tylko nie niszczysz niczego
1 nikogo nie ranisz. Jesli czujesz zto$¢, najlepiej jesli:

- porozmawiasz z przyjacielem lub cztonkiem rodziny o tym,

Co ci¢ martwi
- pobiegasz lub pograsz pitke ze swoimi przyjaciétmi
- uderzysz swoja poduszke kilka razy, pozbywajac si¢ przy tym gniewu
- pomyslisz o tym, co si¢ stato, zapiszesz to w pamigtniku

lub namalujesz rysunek, przeczytasz ksiazke lub postuchasz muzyki.
Zobaczysz, to sprawi, ze poczujesz si¢ lepiej.

= ® Fod kazdym z ponizszych rysunkéw napisz, jak czuje
sie Mielina. Co Mielina moze zrobi¢, by poczuc si¢ lepiej?
Narysuj swoja odpowiedz lub zapisz ja w ramce po prawej
stronie.

Rozwigzanie Labiryntu
(str. 18)
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ﬁ' W SM jest kilka rzeczy, ktore mozesz zrobi¢, by poradzi¢ sobie z tym, co Ci si¢ przydarza.

RS

® Wybierz i zaznacz odpowiedz (odpowiedzi) co robisz w ponizezych
sytuacjach:

Jak sobie radzisz?

1. Chcialbys zrobi¢ cos wspolnie z mama, ale ona odpowiada, ze jest za bardzo zmeczona:
a) Prosisz, dopdki si¢ nie zgodzi.
b) Znajdujesz zajecie, ktére mozesz wykonywac sam lub z przyjaciéimi.
c) Dasasz sig.

2. Twoi przyjaciele zauwazaja, Ze twoja mama ma problemy z chodzeniem i pytaja dlaczego:
a) ZtoScisz sig 1 mowisz, aby pilnowali wlasnych spraw.
b) Méwisz im, ze twoja mama choruje na SM.
¢) Raczej nic nie odpowiesz i znajdziesz powdd, by wy;jsc.

3. Przez twoje nowe obowigzki zauwazasz, Ze nie masz juz wystarczajaco duzo czasu dla swoich
przyjaciot:
a) Wykonujesz swoje obowiazki, ale jestes zty.
b) Wychodzisz i spotykasz si¢ ze swoimi przyjaciétmi, pozostawiajac nieskoficzone niektére
ze swoich prac domowych.
¢) Rozmawiasz o tym z rodzicami 1 razem prébujecie znalez¢ lepsze rozwiazanie tak, by$ mial czas
spotykac si¢ z przyjaciétmi.

4. Twoja mama ostatnio nie czuje si¢ dobrze, masz gorsze stopnie w szkole i masz problemy
z koncentracja:
a) Wyjasniasz nauczycielowi sytuacje domowa.
b) Dodatkowo martwisz si¢ 0 mame, boisz si¢ straci¢ rok w szkole, ale decydujesz si¢ nie méwic o tym.
c¢) Sadzisz, ze nie radzisz sobie w szkole, ale nie ma to zwigzku z SM twojej mamy.

5. Twaj tato ostatnio denerwuje si¢ czesSciej:
a) Myslisz, ze to twoja wina.
b) Réwniez si¢ denerwujesz.

c) Starasz si¢ by¢ wyrozumiaty. Prawdopodobnie lepsze i gorsze okresy SM czynia go niecierpliwym.

Odpowiedzi do testu, jak sobie radzié.

¢ ‘B O¢ ‘Qz ‘q :90knddiseu zsazioigAm 1ysof
‘larday d1s 9nzood soudruimod are ‘durezozsndop s 1zparmodpo SIISAZS p
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Szczegolne chwile!

Gdy kto$ zaczyna chorowaé, moze to zblizy¢ do siebie cztonké6w rodziny.
Wspélne przezywanie gorszych i lepszych chwil sprawi, ze twoja
rodzina czuje si¢ bardziej zwigzana.

Poza tym jesli twdj tata albo mama jest w domu, masz okazje,
by spedzi¢ wspdlnie wigcej czasu.

SN

® Narysuj szczegolne chwile, ktore spedzasz z mama lub tata chorym na SM.

e Opisz co dzieje si¢ na twoich rysunkach:

Rysunek 1.

Rysunek 2.

Rysunek 3.

Rysunek 4.
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Czas powiedzie¢ ,do zobaczenia!"

Mam nadzieje, ze ta ksiazeczka pozwolita Ci: v" odpowiedzie¢ na pytania o SM

v zrozumieé twoje uczucia

v odkry¢ praktyczne sposoby, jak radzié sobie z SM.

Rodzina Mieliny zyczy ci wszystkiego najlepszego!

Zanim odejde,
chciatbym poznac
twoja rodzine.
Czy mogtbys
narysowac ich
dla mnie?

Moja rodzina
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Teraz, gdy wiesz juz wigcej na temat SM, tatwiej bedzie Ci zrozumieé
twojego tate lub mame i w petni cieszy€ si¢ z chwil spedzonych wspdlnie z rodzing.

£

O [} [}
7IC  Mate przypomnienie
1- Zbieraj informacje i zadawaj pytania,
by dowiedzieé sig wigcej o SM.

2- Jesli czujesz sig smutny lub samotny,
znajdz rzeczy, ktore Cig ciesz i zrob je.

3- Usmiechaj sig i ciesz z kazdej dobrej chwili.

4- Dobre poczucie humoru zawsze pomaga.

Nie trac nadziei,
poniewaz naukowcy
ciezko pracuja,
by znalezé przyczyne
i lekarstwo na SM.

Walka z SM trwa...
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Do zobaczenial
Naprawde mito byto
Cie poznac.
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