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Informacja dla rodziców

Podziêkowania

Inspiracj¹ dla powstania tego podrêcznika by³y liczne warsztaty

i spotkania z rodzinami ¿yj¹cymi z SM. Ksi¹¿eczka ma na

celu pomóc dzieciom w odkryciu ich uczuæ zwi¹zanych

z SM, jak równie¿ pomóc im w radzeniu sobie z chorob¹

w ich rodzinach. Mamy nadziejê, ¿e broszura ta pos³u¿y

tak¿e rodzicom jako pomoc w dyskusjach na temat SM

ze swoimi dzieæmi.

Podrêcznik o stwardnieniu rozsianym przeznaczony

jest dla dzieci, których rodzice choruj¹ na stwardnienie

rozsiane (SM), pragn¹cych zrozumieæ i dzieliæ siê

z nimi tym, czego doœwiadczaj¹. Ta broszura mo¿e byæ

czytana fragmentami, s³u¿¹c jako punkt wyjœcia

do dyskusji na tematy zwi¹zane z sytuacj¹ twojego dziecka.

Zalecamy, abyœ by³ do dyspozycji dziecka i odpowiada³

na jego pytania w trakcie czytania broszury i wykonywania

proponowanych zajêæ. Da mu to szansê na lepsze

zrozumienie SM i wp³ywu choroby na ¿ycie rodzinne.

Szczera i otwarta rozmowa mo¿e poprawiæ akceptacjê

SM przez twoje dzieci i zbli¿yæ do siebie cz³onków rodziny.

Przygotowano i przedrukowano za zgod¹

Multiple Sclerosis Society of Canada,

175 Bloor Street East, Suite 700,

Toronto, Ontario, Canada, M4W 3R8



Witaj!
Nazywam siê Mielina i cieszê siê,

¿e bêdê mog³a przekazaæ Ci to, co wiem
o STWARDNIENIU ROZSIANYM.

Pozwól, ¿e bêdê
twoim

przewodnikiem...

Aby dobrze bawiæ siê z t¹ broszur¹,

bêdzie Ci potrzebny o³ówek,

gumka i kredki. Jeœli chcesz, poproœ tatê,

mamê lub kogoœ innego, aby poczyta³

j¹ z TOB¥.

Czy wiesz, ¿e istnieje prosty
sposób by powiedzieæ stwardnienie

rozsiane? S jak ,
co po ³acinie oznacza „stwardnienie”

i M jak , co po ³acinie
oznacza „rozsiane”.

SCLEROSIS

MULTIPLEX
Ty tak¿e bêdziesz

móg³ pokazaæ mi to,
co wiesz o stwardnieniu

rozsianym.
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W TEJ BROSZURZE...

Znajdziesz informacje o SM.

Po pierwsze, dowiesz siê czym jest SM, jakie s¹ jego objawy i czym siê charakteryzuje.

Nastêpnie, z moj¹ pomoc¹, bêdziesz w stanie zobaczyæ zmiany, jakie SM wprowadzi³o do twojego ¿ycia.

Oczywiœcie, Ty i ja porozmawiamy o pewnych rzeczach, które mog¹ siê przydarzyæ, jeœli twój tato lub mama

choruj¹ na SM.

Powiem Ci tak¿e o rzeczach,

które uwa¿am za smutne i straszne.

Zobaczysz, ¿e gdy z kimœ porozmawiasz,

poczujesz siê znacznie lepiej.

Poprzez gry i zabawy pomogê Ci zrozumieæ twoje uczucia i znaleŸæ praktyczne sposoby na radzenie sobie

z SM w twojej rodzinie.

Wypatruj ma³ego symbolu ( ), on podpowie Ci, kiedy masz coœ zrobiæ.

Przygotowa³am dla Ciebie kilka pytañ na temat SM.

Twoje odpowiedzi pozwol¹ Ci zorientowaæ siê, co ju¿ wiesz na temat SM, a czego musisz siê jeszcze nauczyæ.

Nie martw siê, jeœli nie znasz wszystkich odpowiedzi. Poznasz je w trakcie czytania tej broszury.

Na pocz¹tek

Aby odpowiedzieæ na pytania, postaw znak ( ) w okienku po prawej stronie.�
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Kwestionariusz

1. SM jest chorob¹, która uszkadza nerwy

w oœrodkowym uk³adzie nerwowym

2. Na SM choruj¹ g³ównie dzieci

3. Objawy to nietypowe rzeczy, które dziej¹ siê z cia³em

4. SM jest chorob¹ œmierteln¹ (mo¿na umrzeæ z powodu SM)

5. SM mo¿na zaraziæ siê tak, jak przeziêbieniem

6. Atak (rzut) choroby to stan, gdy pojawia siê

du¿o objawów lub objawy, które by³y wczeœniej,

ulegaj¹ zaostrzeniu

7. Remisja choroby to stan, gdy objawy siê wycofuj¹

lub nie s¹ takie ciê¿kie

8. Objawy SM mog¹ byæ ró¿ne u poszczególnych osób

9. Wszystkie osoby, które choruj¹ na SM bêd¹ prêdzej

czy póŸniej potrzebowaæ wózka inwalidzkiego

10. SM powinno byæ trzymane w tajemnicy

TAK NIE NIE WIEM

Odpowiedzi do kwestionariusza

TAK=1pktza#1-3-6-7-8

NIE=1pktza#2-4-5-9-10

NIEWIEM=0pkt

Jeœlimasz9pkt.lubwiêcej:Gratulacje!Wieszdu¿ooSM

Jeœlimaszod6do8pkt.:Wieszdoœædu¿ooSM

Jeœlimasz5pkt.lubmniej:Tabroszurazpewnoœci¹pomo¿eCi

odpowiedzieænapytania
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MIELINA WYJAŒNIA, CZYM JEST SM

SM jest chorob¹, która uszkadza nerwy w oœrodkowym uk³adzie nerwowym

...która nazywa siê
- zgadnij jak? -

tak jak ja, MIELINA.MIELINA

Dziêki mnie,
informacje biegn¹ szybko

i s¹ ³atwo przesy³ane
w obrêbie ca³ego cia³a.

Nerwy otoczone
s¹ g³adk¹, œlisk¹

os³onk¹ -
tak¹ jak moja...

Mózg

impulsami nerwowymi

Rdzeñ krêgowy

oœrodkowym

uk³adem nerwowym.

Nerwy

RUSZAJ!

Przyk³ad: Co siê dzieje, jeœli mama chce wzi¹æ o³ówek?

jest jak komputer, który wysy³a elektroniczne wiadomoœci

(nazywane ) do ró¿nych czêœci cia³a.

jest jak wielka autostrada po³¹czona z mózgiem.

Jest wype³niona nerwami, którymi wiadomoœci przebiegaj¹ tam

i z powrotem. Mózg i rdzeñ krêgowy nazywane s¹

znajduj¹ siê w ca³ym ludzkim ciele. S¹ jak w¹skie drogi,

które pomagaj¹ przenosiæ wiadomoœci mówi¹ce miêœniom:

Jej mózg wysy³a wiadomoœæ do jej rêki, aby wziê³a o³ówek i przenios³a

go blisko kartki papieru.

Czy mo¿esz narysowaæ na rysunku ludzkiego cia³a liniê,
która poka¿e, gdzie powstaje wiadomoœæ
i dok¹d ma dotrzeæ?

mózg

rdzeñ
krêgowy

nerwy

4



Nie wiemy wci¹¿ dlaczego, ale gdy ktoœ choruje na SM, mielina pokrywaj¹ca nerwy w mózgu

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

To trochê tak, jak wtedy, gdy siê skaleczysz. Czasami goi siê dobrze i z czasem nie widaæ œladu.

Innym razem, po zranieniu zostaje blizna. Blizny na mielinie nazywane s¹ , czyli stwardnia³¹

tkank¹. Stwardnienie mo¿e zablokowaæ lub spowalniaæ impulsy nerwowe, przebiegaj¹ce przez nerwy.

WyobraŸ sobie, ¿e wiadomoœæ podró¿uj¹ca w nerwie, jest niczym samochód wyœcigowy przemykaj¹cy du¿¹

prêdkoœci¹ wspania³¹ autostrad¹. Wszystko idzie dobrze do czasu, gdy samochód napotyka przeszkodê

i nie mo¿e jechaæ dalej.

stwardnieniami

Wiadomoœæ podró¿uje z szybkoœci¹ 50 metrów na sekundê

Jeœli droga jest dobrze naprawiona, mama nie ma ¿adnego problemu

z podniesieniem o³ówka. W innym wypadku, uuups! O³ówek spada

na pod³ogê lub dr¿y jej rêka. Widzia³eœ kiedyœ coœ takiego?

Ojej! Ale ten
samochód

szybki.

O nie! Zaczynaj¹ siê
dziury na drodze!

Strasznie
du¿o wybojów.

Ale wolno!

Jeœli mielina jest naprawiana... wiadomoœæ mo¿e dotrzeæ do rêki, ale znacznie wolniej.
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Czy wiesz, ¿e...

SM nie jest chorob¹ œmierteln¹. Nie mo¿na

umrzeæ z powodu SM.

Nie zarazisz siê SM przez kontakt z osob¹ chor¹,

ani przez trzymanie przedmiotów, których dotyka³a chora osoba.

Choruj¹ przewa¿nie osoby doros³e w wieku od 20 do 40 lat

- dwa razy czêœciej kobiety ni¿ mê¿czyŸni.

Pomimo wiedzy, któr¹ posiadamy na temat SM, nie mo¿na przewidzieæ, kto zachoruje.

Dzieci osób chorych na SM nie s¹ bardziej nara¿one na rozwój SM w przysz³oœci.

SM mo¿e przebiegaæ inaczej u poszczególnych osób.

Objawy SM mog¹ nie byæ powa¿ne, ale mog¹ siê zmieniaæ z czasem.

SM mo¿e powodowaæ nag³e problemy, poniewa¿ jego przebieg jest nieprzewidywalny.

Naukowcy wci¹¿ szukaj¹ przyczyn i mo¿liwoœci leczenia tej choroby.

Nie jest niczyj¹ win¹, ani mamy, ani taty, ani twoj¹, ¿e jedno

z twoich rodziców choruje na SM.

Nic nie mo¿esz zrobiæ, aby temu zapobiec.

Jak ju¿ wiesz,
mimo SM, rodzice
wci¹¿ mog¹ mieæ

piêkne dzieci,
takie jak ty.
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Mo¿liwe objawy SM

Nietypowe rzeczy lub zmiany, które dziej¹ siê w ciele, nazywane

s¹ . U jednego z twoich rodziców, które choruje na SM,

mo¿e wyst¹piæ jeden lub wiêcej objawów. Objawy SM mog¹ byæ

ró¿ne u ró¿nych osób. Czy wiedzia³eœ, ¿e objawy SM mog¹

pojawiaæ siê i znikaæ jakby przy u¿yciu czarów?

objawami

O nie, tylko nie kolejny objaw! Postaw znak ( )
przy objawach, które
wystêpuj¹ u twojej mamy
lub taty. Nie martw siê.
Twoi rodzice z pewnoœci¹
nie maj¹ wszystkich
wymienionych objawów.

�

zaburzenia odczuwania bodŸców

bez widocznych problemów zmêczenie

zaburzenie równowagi

uczucie ciê¿koœci lub pow³óczenie stopami
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Mo¿liwe objawy SM

nag³e zmiany nastroju

wii... witaj wii...witt...
witaj

nie pamiêtam

problemy z mow¹ problemy z pamiêci¹ mrowienie lub dr¿enie

zaparcia nietrzymanie moczu (ci¹g³a potrzeba udania siê do ³azienki)

zaburzenia widzenia

8
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SM jest nieprzewidywalne. To tak jakby mieæ oczy przes³oniête przepask¹. Nie ma mo¿liwoœci

przewidzenia, czy wyst¹pi atak czy remisja. Tak wiêc bardzo wa¿ne jest, aby korzystaæ

z ka¿dego dnia i w pe³ni doceniaæ dobre chwile.

Przede wszystkim, wa¿ne jest, aby nie traciæ nadziei! Istniej¹ obecnie leki, które zmniejszaj¹

czêstoœæ i si³ê rzutów choroby.

Chorowaæ na SM to jak podró¿owaæ przez góry i doliny.

Doliny nazywamy Pojawiaj¹ siê wtedy

nowe objawy lub wczeœniejsze objawy ulegaj¹ nasileniu.

Góry to tak zwane . To wtedy, gdy osoba z SM czuje siê lepiej,

a objawy ustêpuj¹ lub s¹ mniej nasilone. W czasie choroby remisje mog¹

trwaæ tygodniami, miesi¹cami a nawet latami. U niektórych osób

nie wystêpuj¹ ani remisje, ani du¿e ataki choroby. Objawy nasilaj¹

siê stopniowo przez lata.

atakami (rzutami).

remisje

Przydatna wskazówka,
która pomo¿e zapamiêtaæ
ci te wyrazy:

Jeœli rzeczy, których
nie lubimy, nas,
nazywamy to ATAKIEM.

Jeœli dobrze samopoczucie
wróci³o... zakoñczona.
To REMISJA.

atakuj¹

misja

Jak mo¿e przebiegaæ SM...

Rzuty (ataki) i remisje SM

9
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Czy potrafisz odnaleŸæ prawid³owe
znaczenie?
Teraz nauczysz siê wielu nowych s³ów, które pomog¹ Ci lepiej zrozumieæ,

czym jest SM.

Spróbuj znaleŸæ i po³¹czyæ lini¹ w³aœciwe znaczenie z ka¿dym z poni¿szych s³ów?
(patrz przyk³ad)

a mielina

b multiplex

c sclerosis

d atak, rzut choroby

e remisja

f nerw

g rdzeñ krêgowy

h impulsy nerwowe

i mózg

j oœrodkowy uk³ad nerwowy

)

)

)

)

)

)

)

)

)

)

pêczki nerwów w mózgu i rdzeniu krêgowym

g³ówna droga dla nerwów (d³uga autostrada poœrodku cia³a)

elektryczne wiadomoœci podró¿uj¹ce przez nerwy

gdy choroba siê nasila

po ³acinie oznacza „stwardnienie”

po ³acinie oznacza „rozsiane”, gdy zajêtych

jest wiele obszarów mózgu i rdzenia krêgowego

os³onka otaczaj¹ca nerw, u³atwiaj¹ca przesy³anie

impulsów elektrycznych

œcie¿ki, którymi podró¿uj¹ impulsy elektryczne

kiedy choroba nie postêpuje

miejsce, gdzie mog¹ powstawaæ impulsy nerwowe

Lista prawid³owych definicji

a)Mielina

b)Multiplex

c)Sclerosis

d)Atak,rzutchoroby

e)Remisja

f)Nerw

g)Rdzeñkrêgowy

h)Impulsynerwowe

i)Mózg

j)Oœrodkowyuk³adnerwowy

os³onkaotaczaj¹canerw,u³atwiaj¹caprzesy³anie

impulsówelektrycznych

oznaczarozsiane,gdyzajêtych

jestwieleobszarówmózguirdzeniakrêgowego

oznacza„stwardnienie”

gdychorobasiênasila

kiedychorobaniepostêpuje

œcie¿ki,którymipodró¿uj¹impulsyelektryczne

g³ównadrogadlanerwów(d³ugaautostrada

poœrodkucia³a)

elektrycznewiadomoœcipodró¿uj¹ceprzeznerwy

miejsce,gdziemog¹powstawaæimpulsynerwowe

pêczkinerwówwmózguirdzeniukrêgowym

po³acinie„”

po³acinie
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Tajemnicze s³owo
Puzzle Tajemnicze S³owo pozwalaj¹ na zabawê nowymi s³owami,

których siê nauczy³eœ.

„ ”

• Atak

Ból

Chory

Frustracja

Impuls nerwowy

Krewni

Lek

Lekarstwo

•

•

•

•

•

•

•

• Mama

• Mielina

ZnajdŸ ukryte
wyrazy i spróbuj
odkryæ tajemnicze
s³owo

(tajemnicze s³owo, 7 liter)

Wskazówka: pozosta³e
litery utworz¹ magiczne
s³owo

Rozwi¹zanie Tajemniczego S³owa znajdziesz na stronie 29.„ ”
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Rdzeñ krêgowy

Remisja

Rodzice

Rozmowa

Rozsiane

Rzut

Samotnoœæ

Sclerosis

•

•

•

•

•

•

•

•

•

• S³oñce

• Mi³oœæ

• Mrowienie

• Multiplex

• Mózg

• Nerw

• Niecierpliwy

•

•

•

• Pomoc

Nieprzewidywalny

Nieœmia³oœæ

Objaw

• Smutek

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

Strach

Stres

Stwardnienie

Umys³

Utrata równowagi

Wózek inwalidzki

Zdrowy

Z³oœæ

Zmêczenie

Zmiany
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Gdy wiadomoœæ nie mo¿e byæ przes³ana…
to takie frustruj¹ce!

Mi³ej zabawy w czasie kolorowania rysunku.

PRAWERAMIÊ
LEWE
RAMIÊ

MÓZG
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Zmiany w Twoim ¿yciu

SM mo¿e zmieniæ twoje ¿ycie.

¯ycie rodzinne mo¿e ulec zmianie, podobnie jak twoje relacje z rodzicami,

przyjació³mi, krewnymi. Co s¹dzisz o tym, ¿e Ty tak¿e mo¿esz siê zmieniæ?

Napisz w tym trójk¹cie,
jak SM zmieni³o twoje ¿ycie.

Która zmiana spodoba³a
Ci siê najbardziej?

Przy ka¿dej zmianie
postaw (+) plus,
jeœli zmiana
Ci siê spodoba³a
lub (-) minus,
jeœli jej nie lubisz.

Która zmiana podoba Ci siê najmniej?

Co zmieni³o siê w twoim ¿yciu?

wœród twoich znajomych i krewnych

w³asne uczucia

w twojej rodzinie
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Kiedy dowiedzia³eœ siê, ¿e Twoja mama lub tata
choruje na SM...
Kiedy dowiedzia³eœ siê, ¿e twoja mama lub tata choruj¹ na SM,

mog³eœ poczuæ siê zaskoczony. Mog³eœ poczuæ siê przestraszony,

zmartwiony, z³y. Mo¿e nie poczu³eœ nic, nie zareagowa³eœ,

poniewa¿ nie do koñca rozumia³eœ, co to znaczy chorowaæ na SM.

S¹ pytania, które wiele m³odych osób zadaje sobie, gdy dowiaduje siê,

¿e jedno z jego rodziców choruje na SM.

Czy mama lub tato umrze?

Czy ja te¿ zachorujê?

Czy mój rodzic choruj¹cy na SM zacznie jeŸdziæ na wózku inwalidzkim?

Co siê wydarzy?

Nie obawiaj siê, SM nie jest chorob¹ œmierteln¹.

SM nie jest zakaŸne i dzieci osób choruj¹cych na SM nie s¹ w ¿aden sposób nara¿one

na zachorowanie na SM w przysz³oœci.

Nie wszyscy rodzice, którzy choruj¹ na SM, musz¹ zacz¹æ poruszaæ siê na wózku.

Nie ma mo¿liwoœci, aby przewidzieæ, co siê wydarzy w przysz³oœci! SM przebiega inaczej

u ka¿dej osoby i jego przebieg mo¿e siê zmieniaæ.

Jak zareagowa³eœ gdy dowiedzia³eœ siê, ¿e twoja mama lub
tato choruje na SM? ________________________________

Ile mia³eœ lat?______________________________________

Kto Ci powiedzia³? ___________________________________

Jakie pytania zada³eœ?
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Wa¿ne jest, aby rozmawiaæ!

Gdy rodzice s¹ smutni...

Mo¿e wydaje ci siê, ¿e doroœli nie mówi¹ ci wszystkiego, co wiedz¹ na temat SM,

a Ty wola³byœ wiedzieæ, co siê dzieje?

Mo¿e boisz siê, ¿e rozmawiaj¹c z mam¹ lub tat¹ o SM, zmartwisz ich?

Musisz powiedzieæ im, co czujesz, poniewa¿ oni mog¹ nie wiedzieæ, jak bardzo siê martwisz.

To prawda, ¿e z powodu SM czasami jesteœmy smutni. Mama i tata tak¿e maj¹ emocje, jak Ty!

Rozmowa o tych uczuciach mo¿e zbli¿yæ was do siebie i pomóc wam lepiej radziæ sobie z SM.

Nie bój siê zadawaæ pytañ, gdy¿ twoje obawy s¹ czasami gorsze ni¿ odpowiedzi, które uzyskasz.

Uzyskane informacje mog¹ dodaæ Ci otuchy i pomog¹ byæ lepiej przygotowanym na zmiany,

które mog¹ nast¹piæ.

Twoi rodzice choruj¹cy na SM s¹ czêœciej smutni ni¿ zwykle, poniewa¿ nie czuj¹ siê dobrze

lub sprawy nie id¹ po ich myœli.

Na przyk³ad, mo¿e przeszkadzaæ twojej mamie to, ¿e biegasz po ca³ym domu lub zostawiasz

swój tornister na pod³odze.

Czasami, twój rodzic choruj¹cy na SM, jest zbyt zmêczony, by odpowiedzieæ na twoje pytania.

Mo¿e wydaje ci siê, ¿e to twoja wina, ¿e twoja mama lub tato jest z³y

lub jest bardziej surowy dla Ciebie.

Jednak¿e, rodzice s¹ smutni nie z powodu tego co mówisz lub robisz,

lecz raczej z powodu zaostrzeñ SM.
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O nie! Sprawy nie maj¹ siê dobrze.
Czy to zaostrzenie/atak/rzut choroby?

Mo¿esz napisaæ o okresach, kiedy twój rodzic choruj¹cy na SM mia³ problemy
wiêksze ni¿ zwykle przy robieniu czegoœ? _______________________________

_________________________________________________________________

Jak siê czu³eœ? ______________________________________________________

Napisz o sytuacjach, kiedy twój rodzic choruj¹cy na SM by³ niecierpliwy.

_________________________________________________________________

_________________________________________________________________

Jak reagowa³eœ? ___________________________________________________

Nie jest ³atwo, gdy mama lub tato ma rzut choroby.

Mo¿esz siê bardzo martwiæ, mo¿esz byæ przera¿ony lub smutny,

poniewa¿ twój rodzic nie czuje siê dobrze.

Mo¿e bêdziesz musia³ zrezygnowaæ z zajêæ, które lubisz,

lub poœwiêcaæ im mniej czasu, poniewa¿ mama lub tato bêdzie zbyt zmêczony.

W czasie zaostrzenia choroby, twoja mama lub tato mo¿e potrzebowaæ laski,

chodzika lub wózka inwalidzkiego, poniewa¿ jest jej/jemu trudniej chodziæ.

W tym czasie, jeœli twoi rodzice nie maj¹ nikogo lub niczego w pobli¿u

do pomocy, mog¹ siê przewróciæ.

Nie jest ³atwo utrzymaæ siê na w³asnych nogach.

16
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Czy by³eœ kiedykolwiek w podobnej sytuacji? Czy mo¿esz mi o tym opowiedzieæ?

_________________________________________________________________

_________________________________________________________________

Co zrobi³eœ? ___________________________________________________

Pamiêtasz, czy coœ takiego siê sta³o?

gdy twój rodzic potrzebowa³ podparcia

(laski, chodzika, wózka inwalidzkiego), poniewa¿ nie podoba³o Ci siê to?

Czasami mo¿esz czuæ siê za¿enowany lub zaniepokojony z powodu reakcji przyjació³.

Mo¿emy czuæ siê sfrustrowani, poniewa¿ nie mo¿emy iœæ, dok¹d chcemy,

z powodu schodów lub braku podjazdów.

Czy by³o Ci smutno lub nawet by³eœ z³y,

Nie wszyscy chorzy na SM musz¹ u¿ywaæ wózka inwalidzkiego. To mo¿e siê okazaæ konieczne tylko wtedy,

gdy mama lub tato nie czuj¹ siê dobrze.

Faktycznie, to naprawdê dobry pomys³, aby mieæ sprzêt u³atwiaj¹cy poruszanie siê, aby pomóc osobie chorej

na SM radziæ sobie z przemieszczaniem siê, poniewa¿ to pozwoli jej zaoszczêdziæ energiê

na wykonywanie innych rzeczy.

Zapamiêtaj!



Czy chcia³byœ zagraæ w grê labirynt?

Jejku! Muszê... Szybko!
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Oto opowieœæ, co wydarzy³o siê mi pewnego razu.

Kiedyœ pilnie potrzebowa³em skorzystaæ z toalety. Ale nie potrafi³em znaleŸæ do niej drogi.

Nie by³o ³atwo, poniewa¿ by³em na wózku inwalidzkim, a po drodze by³o mnóstwo

przeszkód. Musia³em zadzwoniæ do taty i powiedzieæ, ¿e spóŸniê siê do domu.

Na szczêœcie uda³o mi siê dotrzeæ do toalety na czas.

Jak¹ drogê wybra³byœ, gdybyœ musia³ udaæ siê do toalety tak pilnie, jak ja?

Najkrótsz¹ drogê znajdziesz na stronie 29.

START

WC



19

Gdy musisz zrezygnowaæ z zajêæ
rodzinnych...
Z powodu SM, niektóre zajêcia rodzinne ulegaj¹ zmianie.

Czasami trzeba z nich zrezygnowaæ, poniewa¿ rodzic z SM:

- Czuje siê zbyt zmêczony.

- Nie mo¿e ju¿ uczestniczyæ w niektórych zajêciach.

- JeŸdzi na wózku inwalidzkim i wycieczki s¹ bardziej utrudnione,

poniewa¿ liczba miejsc dostêpnych dla osób na wózkach jest niewielka.

Które czynnoœci s¹ teraz trudniejsze do wykonania?

__________________________________________________________________

Jakie zajêcia najbardziej lubisz wykonywaæ z rodzin¹?

______________________________________________________________

______________________________________________________________

Narysuj zajêcia, które lubisz robiæ ze swoj¹ rodzin¹.



Uœmiechniête twarze wokó³ Ciebie
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Zajêcia, które mogê
robiæ z przyjació³mi.

Napisz, jakie s¹ twoje ulubione zajêcia i narysuj trzy.

Zajêcia, które mogê
robiæ sam.

Inni ludzie wokó³ ciebie mog¹ pocieszyæ Ciê, gdy jesteœ smutny lub samotny albo gdy chcesz bawiæ siê
z mam¹ lub tat¹, a oni nie mog¹.

S¹ takie osoby, które mog¹ ciê pocieszyæ w chwilach, gdy tego potrzebujesz. S¹ oni „s³oneczkami”
w twoim ¿yciu.

Du¿e s³oñce to Ty, wiêc napisz w miejscu uœmiechu. W miejscach uœmiechów
na innych s³oneczkach wpisz , które s¹ wa¿ne dla Ciebie i lubisz
z nimi przebywaæ.

swoje imiê
imiona osób

HURRA!
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Mo¿esz tak¿e spotykaæ
siê z innymi dzieæmi,
których rodzice, podobnie
jak twoi, choruj¹ na SM.
Zobaczysz, ¿e poczujesz
siê lepiej, kiedy podzielisz
siê twoimi uczuciami
i doœwiadczeniami
z innymi dzieæmi, które
znalaz³y siê w takiej
samej sytuacji.

nie czujesz siê d³u¿ej samotny.

Pod ka¿dym z imion
napisz, czy to s³oñce
to przyjaciel, siostra,
brat czy dziadkowie...

Na promykach s³oñca
napisz dlaczego
lubisz tê osobê.

Jeœli w swoim ¿yciu
masz wiêcej ni¿
4 s³oñca, dodaj tak
wiele jak wiele
ich masz, nazywaj¹c
je imieniem danej
osoby.

Dobrze jest mieæ kogoœ,
z kim mo¿esz porozmawiaæ
i komu mo¿esz siê zwierzyæ.
Powiedz mi, kto jest twoim
najlepszym przyjacielem?

Moim najlepszym
przyjacielem jest Fido.

Kiedy patrzysz na s³oñca w twoim ¿yciu...
Mogê powiedzieæ
Fido o wszystkim.



Kiedy Twoja mama lub tato
idzie do szpitala...

Czy masz do zrobienia wiele rzeczy?
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Kiedy twoja mama lub tato idzie do szpitala, mo¿esz czuæ siê smutny

i zaniepokojony, lub po prostu ciekawy, co siê tam dzieje.

W szpitalu mama lub tato mog¹ mieæ przeprowadzane badania lekarskie,

wykonywane, by sprawdziæ, czy wszystko jest w porz¹dku.

Niekiedy otrzymuj¹ leki, które maj¹ pomóc opanowaæ lub zwalczyæ SM.

Wizyta w szpitalu mo¿e z³agodziæ objawy SM.

Jak siê czujesz, gdy twoja mama lub tato id¹ do szpitala?

_________________________________________________
Co Ci pomaga?

________________________________________________

Kiedy ktoœ w domu choruje na SM, czasami oczekuje siê od Ciebie,
byœ bardziej pomaga³ w domu.

Mo¿esz czuæ siê sfrustrowany, gdy nie masz wystarczaj¹co
wiele czasu na zabawê.

Mo¿esz poczuæ, ¿e spoczywa na tobie wiêcej obowi¹zków
ni¿ na innych dzieciach w twoim wieku.

Ale czy wiedzia³eœ, ¿e wiele z dzieci z rodzin, w których nikt
nie choruje na SM, ma obowi¹zki domowe?

Mog¹ pomagaæ przy nakrywaniu do sto³u i œciel¹c swoje ³ó¿ko.
Maj¹c obowi¹zki, uczysz siê samodzielnoœci.

uuhhh
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Napisz dwie rzeczy, które robisz dobrze.

1._______________________________________________________________

_______________________________________________________________

2.____________________________________________________________

____________________________________________________________

Aby nie zapomnieæ o rzeczach, które muszê zrobiæ, spisujê listê.

Teraz twoja kolej, abyœ zapisa³ w notatniku poni¿ej rzeczy,
jakie masz do zrobienia w domu.

Notatnik rzeczy do zrobienia

Umieœæ gwiazdkê przy nowych rzeczach, które nauczy³eœ siê robiæ.
Gratulacje!



Pomocne w trudnych sytuacjach!
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Czy lubisz czuæ siê odpowiedzialny? Wyt³umacz dlaczego
lubisz lub nie lubisz.

_____________________________________________

_____________________________________________

Jeœli czujesz, ¿e masz za du¿o obowi¹zków, wa¿ne jest, byœ porozmawia³

o tym z twoimi rodzicami!

Nie zapominaj, ¿e nie musisz przejmowaæ roli twojego taty lub twojej mamy.

W twoim wieku wa¿na jest zabawa i spotkania z przyjació³mi.

Poza tym, Ty ju¿ pracujesz - w szkole!

Uwaga!

SM mo¿e sprawiæ,
¿e szybciej
doroœniesz!

Wype³nij poni¿sz¹ listê z rodzicem, skopiuj i zostaw blisko telefonu.

Mama - praca
Tato - praca
Pierwsza osoba, do której mam dzwoniæ
Druga osoba, do której mam dzwoniæ
Policja
Stra¿ po¿arna
Pogotowie
Lekarz rodzinny
Inne numery telefonu

Pamiêtaj! Jeœli nie wiesz do kogo zadzwoniæ, wykrêæ numer alarmowy 112.
Zapisz poni¿ej swój pe³ny adres i numer telefonu



CO CZUJESZ W ZWI¥ZKU Z SM?
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Mo¿liwe, ¿e SM sprawia,

¿e jesteœ smutny ¿e jesteœ z³y ¿e siê boisz

Ka¿dy odczuwa emocje. Nie ma emocji odpowiednich i nieodpowiednich,

a ka¿da osoba inaczej reaguje na SM. Niektóre dzieci nie pokazuj¹ uczuæ,

inne pokazuj¹, z³oszcz¹c siê i p³acz¹c.

Nie jest dobrze skrywaæ emocje. Wa¿ne jest, by je uwolniæ.

Jeœli nie pozwolisz ujawniæ siê emocjom,

w koñcu mo¿esz poczuæ siê Ÿle,

podobnie jak wtedy,

gdy boli ciê brzuch

lub noga. Mo¿esz nawet

zacz¹æ myœleæ,

¿e ty równie¿

chorujesz na SM!!!

Ale nie….

To normalne, ¿e wiele spraw siê zmienia!

Znacznie lepiej jest wyraziæ

swoje uczucia, to przynosi ulgê.

SMUTEK

Z£OŒÆ

STRES

STRACH
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By ³atwiej by³o Ci rozpoznaæ twoje emocje, spójrz na poni¿sza listê i zakreœl te,
które czasem odczuwasz. Postaw znak zapytania przy s³owach, których jeszcze
nie rozumiesz. Mo¿esz sprawdziæ ich znaczenie w s³owniku lub poprosiæ kogoœ,
by Ci je wyjaœni³.

Wa¿ne jest, by mówiæ o swoich emocjach!

Lista uczuæ

Spokój

Zadowolenie

Radoœæ

Zachwyt

Entuzjazm

Spe³nienie

Zadowolenie

Promiennoœæ

Zaspokojenie

Ekscytacjê

Szczêœcie
Czujê...

Samotny

Przygnêbiony

Rozczarowany

Zdeprymowany

Zraniony

Nieszczêœliwy

Odrzucony

Za³amany

Niepocieszony

Zmartwiony

Smutek
Czujê siê

Zdenerwowanie

Agresjê

Gniew

Znu¿enie

Frustracjê

Wœciek³oœæ

Dra¿liwoœæ

Sza³

Niecierpliwoœæ

Irytacjê

Z³oœæ
Czujê

Niepokój

Przera¿enie

Zdenerwowanie

Panikê

Pop³och

Stres

Zagro¿enie

BojaŸñ

Zmartwienie

Strach
Czujê...

Uzale¿niony
od kogoœ

Zdeprymowany

Winny

S³aby

Sparali¿owany

Bezradny

Oœmieszony

Nieprzydatny

Zraniony

Niekompetentny

Bezsilnoœæ
Czujê siê

Niepokój

Mêtlik
w g³owie

Rozbicie

Przykroœæ

Zagubienie

Zmieszanie

Zaskoczenie

Zaszokowanie

Niepewnoœæ

Niezdecydowanie

Zak³opotanie
Czujê

Wypoczêty

Zdolny
do dzia³ania

Zadowolony

Odwa¿ny

Zdecydowany

Wa¿ny

Dumny

Pewny siebie

Silny

Zdeterminowany

Odpowiedzialny

Zadowolenie
Czujê siê

Zauroczenie

Bliskoœæ

Oddanie

Wielkodusznoœæ

¯yczliwoœæ

Przyjemnoœæ

Mi³oœæ

Cierpliwoœæ

Zrozumienie

Czu³oœæ

Mi³oœæ
Czujê
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Twój kr¹g uczuæ

Wykorzystuj¹c spis uczuæ, zapisz poni¿ej
w linijkach cztery, których doœwiadczasz
najczêœciej. Nastêpnie pokoloruj kratki
po prawej stronie ka¿dej emocji, ka¿d¹
kratkê innym kolorem.

1-
2-
3-
4-

Wype³nij twój kr¹g
4 kolorami,
pokazuj¹c,
jak czêsto
odczuwa³eœ
poszczególne
emocje.

Uczucie, które towarzyszy Ci najczêœciej, zajmie najwiêksz¹ czêœæ krêgu,
podczas gdy to, które odczuwasz najrzadziej, zajmie najmniejsz¹ czêœæ okrêgu.

1- Czujê/ czujê siê________________________gdy________________________

2- Czujê/ czujê siê________________________gdy______________________

3- Czujê/ czujê siê________________________gdy_____________________

4- Czujê/ czujê siê________________________gdy___________________

Podaj przyk³ad sytuacji, w których najczêœciej odczuwasz ka¿d¹ z czterech emocji



To niesprawiedliwe!
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Czy jesteœ czasami z³y, ¿e twoja mama lub twój tato choruj¹ na SM? _________________

To normalne nienawidziæ niekiedy SM, poniewa¿ wiele spraw
ulega zmianie.

Korzystaj¹c z poni¿szych pytañ, spróbuj okreœliæ,
co sprawia, ¿e czujesz z³oœæ. To pozwoli Ci j¹ lepiej
zrozumieæ. Zaznacz odpowiedzi w krateczkach
stawiaj¹c znak .�

Dlaczego MOJA
mama choruje

na SM?

Kwestionariusz

Wcale Trochê z³y Bardzo z³y
Czy czujesz z³oœæ, gdy...

Co robisz, gdy ktoœ prosi Ciê o zrobienie czegoœ, co wprawia Ciê w z³oœæ?

Co robisz, by poczuæ siê lepiej po tym, jak wpad³eœ w gniew?

a) Spoczywa na tobie wiêcej obowi¹zków domowych.
b) Ograniczone zostaje wspólne spêdzanie czasu.
c) Twoja mama albo tato choruj¹cy na SM musi korzystaæ

z wózka inwalidzkiego.
d) Masz mniej wolnego czasu dla swoich znajomych.
e) Ludzie przygl¹daj¹ siê twojej mamie lub tacie

na wózku inwalidzkim.
f) Twoi znajomi pytaj¹ siê na co choruje twoja mama lub tato.
g) Jedno z twoich rodziców nie mo¿e d³u¿ej uprawiaæ z tob¹ sportu.
h) Twoja mama lub tato czêsto mówi, ¿e jest zbyt zmêczony,

by siê z tob¹ bawiæ.
Czy istniej¹ inne rzeczy, które niekiedy wprawiaj¹ Ciê w z³oœæ?

__________________________________________________

a) Odpowiadam niegrzecznie albo krzyczê.
b) Uderzam albo rzucam przedmiotami.
c) Biegnê do swojego pokoju.
d) Jest mi smutno.
e) Nie pokazujê, co czujê.
f) Inne: ____________________________________________________________________

a) Mówiê o tym, by lepiej zrozumieæ, co siê sta³o.
b) Æwiczê (gram, biegam na podwórku).
c) Piszê albo rysujê.
d) Staram siê zapomnieæ o wszystkim.
e) Nie robiê nic.
f) Wychodzê spotkaæ siê z przyjació³mi.
g) Inne rzeczy, które robiê:______________________________________________________

Zaznacz wybrane odpowiedzi:

Zaznacz wybrane odpowiedzi:
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Od czasu do czasu ka¿dy odczuwa z³oœæ. To, co robisz ze swoim gniewem,

mo¿e byæ dla ciebie dobre albo z³e.

Mo¿esz wyra¿aæ swoje niezadowolenie, jeœli tylko nie niszczysz niczego

i nikogo nie ranisz. Jeœli czujesz z³oœæ, najlepiej jeœli:

- porozmawiasz z przyjacielem lub cz³onkiem rodziny o tym,

co ciê martwi

- pobiegasz lub pograsz pi³kê ze swoimi przyjació³mi

- uderzysz swoj¹ poduszkê kilka razy, pozbywaj¹c siê przy tym gniewu

- pomyœlisz o tym, co siê sta³o, zapiszesz to w pamiêtniku

lub namalujesz rysunek, przeczytasz ksi¹¿kê lub pos³uchasz muzyki.

Zobaczysz, to sprawi, ¿e poczujesz siê lepiej.

Pod ka¿dym z poni¿szych rysunków napisz, jak czuje
siê Mielina. Co Mielina mo¿e zrobiæ, by poczuæ siê lepiej?
Narysuj swoj¹ odpowiedŸ lub zapisz j¹ w ramce po prawej
stronie.

Rozwi¹zanie Labiryntu
(str. 18)

Rozwi¹zanie
"
Tajemniczego

S³owa" (str. 11)

Uczucie

Doominiêciajestdziewiêæ(9)
przeszkód:

¿wir,
niewybrukowanaœcie¿ka,
budkatelefoniczna,
stromeschody,
klatkaschodowa,
drzwiwahad³owe,
mostzwodzony,
ludzie,którychtrzebaomin¹æ,
w¹skiedrzwido³azienki.

Gratulujemyzaka¿d¹
przeszkodê,któr¹omin¹³eœ.
Jeœliuda³ocisiêunikn¹æ
wszystkich,towspaniale.



30

W SM jest kilka rzeczy, które mo¿esz zrobiæ, by poradziæ sobie z tym, co Ci siê przydarza.

Wybierz i zaznacz odpowiedŸ (odpowiedzi) co robisz w poni¿szych
sytuacjach:

a) Prosisz, dopóki siê nie zgodzi.

b) Znajdujesz zajêcie, które mo¿esz wykonywaæ sam lub z przyjació³mi.

c) D¹sasz siê.

a) Z³oœcisz siê i mówisz, aby pilnowali w³asnych spraw.

b) Mówisz im, ¿e twoja mama choruje na SM.

c) Raczej nic nie odpowiesz i znajdziesz powód, by wyjœæ.

a) Wykonujesz swoje obowi¹zki, ale jesteœ z³y.

b) Wychodzisz i spotykasz siê ze swoimi przyjació³mi, pozostawiaj¹c nieskoñczone niektóre

ze swoich prac domowych.

c) Rozmawiasz o tym z rodzicami i razem próbujecie znaleŸæ lepsze rozwi¹zanie tak, byœ mia³ czas

spotykaæ siê z przyjació³mi.

a) Wyjaœniasz nauczycielowi sytuacjê domow¹.

b) Dodatkowo martwisz siê o mamê, boisz siê straciæ rok w szkole, ale decydujesz siê nie mówiæ o tym.

c) S¹dzisz, ¿e nie radzisz sobie w szkole, ale nie ma to zwi¹zku z SM twojej mamy.

a) Myœlisz, ¿e to twoja wina.

b) Równie¿ siê denerwujesz.

c) Starasz siê byæ wyrozumia³y. Prawdopodobnie lepsze i gorsze okresy SM czyni¹ go niecierpliwym.

Chcia³byœ zrobiæ coœ wspólnie z mam¹, ale ona odpowiada, ¿e jest za bardzo zmêczona:

Twoi przyjaciele zauwa¿aj¹, ¿e twoja mama ma problemy z chodzeniem i pytaj¹ dlaczego:

Przez twoje nowe obowi¹zki zauwa¿asz, ¿e nie masz ju¿ wystarczaj¹co du¿o czasu dla swoich

przyjació³:

Twoja mama ostatnio nie czuje siê dobrze, masz gorsze stopnie w szkole i masz problemy

z koncentracj¹:

Twój tato ostatnio denerwuje siê czêœciej:

1.

2.

3.

4.

5.

Wszystkieodpowiedzis¹dopuszczalne,alepowinieneœpoczuæsiêlepiej,
jeœliwybierzesznastêpuj¹ce:1b,2b,3c,4a,5c.

Odpowiedzi do testu, jak sobie radziæ.

Jak sobie radzisz?



Szczególne chwile!
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Gdy ktoœ zaczyna chorowaæ, mo¿e to zbli¿yæ do siebie cz³onków rodziny.
Wspólne prze¿ywanie gorszych i lepszych chwil sprawi, ¿e twoja
rodzina czuje siê bardziej zwi¹zana.

Poza tym jeœli twój tata albo mama jest w domu, masz okazjê,
by spêdziæ wspólnie wiêcej czasu.

Narysuj szczególne chwile, które spêdzasz z mam¹ lub tat¹ chorym na SM.

Opisz co dzieje siê na twoich rysunkach:

Rysunek 1.

Rysunek 2.

Rysunek 3.

Rysunek 4.
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Czas powiedzieæ
"
do zobaczenia!"

Rodzina Mieliny ¿yczy ci wszystkiego najlepszego!

Moja rodzina

odpowiedzieæ na pytania o SM

zrozumieæ twoje uczucia

odkryæ praktyczne sposoby, jak radziæ sobie z SM.

�

�

�

Mam nadziejê, ¿e ta ksi¹¿eczka pozwoli³a Ci:

Zanim odejdê,
chcia³bym poznaæ
twoj¹ rodzinê.
Czy móg³byœ
narysowaæ ich
dla mnie?



Walka z SM trwa...

Nie traæ nadziei,
poniewa¿ naukowcy

ciê¿ko pracuj¹,
by znaleŸæ przyczynê
i lekarstwo na SM.

Gotów

Teraz, gdy wiesz ju¿ wiêcej na temat SM, ³atwiej bêdzie Ci zrozumieæ

twojego tatê lub mamê i w pe³ni cieszyæ siê z chwil spêdzonych wspólnie z rodzin¹.

Zbieraj informacje i zadawaj pytania,
by dowiedzieæ siê wiêcej o SM.

Jeœli czujesz siê smutny lub samotny,
znajdŸ rzeczy, które Ciê ciesz¹ i zrób je.

Uœmiechaj siê i ciesz z ka¿dej dobrej chwili.

Dobre poczucie humoru zawsze pomaga.

1-

2-

3-

4-

Ma³e przypomnienie
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