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Drogi Rodzicu,

Zeszyt cwiczen zostat przygotowany przez organizacje
Mtodziez z SM: Sie¢ Rodzin z Dzie¢mi i Nastolatkami
Chorymi na SM. Sie¢ ta powstata w wyniku wspdtpracy
Krajowego Stowarzyszenia Chorych na SM w Stanach
Zjednoczonych i Kanadyjskiego Towarzystwa

na Rzecz SM (National Multiple Sclerosis Society

and the Multiple Sclerosis Society of Canada). Do
polskich warunkéw dostosowato jg Folskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego.

Zeszyt ten ma by¢ narzedziem, ktore pomoze

wam rozmawiaC z dzieckiem o zdiagnozowanym

u niego SM. Ksigzeczka jest przeznaczona dla dzieci
w wieku od 5 do 12 lat. Materiaty dla starszych
dzieci znalez¢ mozna na stronie www.ptsr.org.pl lub
zamowi¢ w Centrum Informacyjnym SM (infolinia o SM
801 313 333), e-mail: cism@ptsr.org.pl. skype:
centrum-informacyjne-sm, gadu-gadu: 1690270).

Wasze dziecko moze w ksigzeczce znalezé odpowiedzi
na dreczace je pytania. Nie wszystkie jednak
poruszane problemy, muszg odnosi¢ sie do jego
przypadku. Famietajcie, ze SM u kazdego przebiega
inaczej, a poprzez roznorodnosé poruszanych kwestii
probowalismy zawrze¢ tu cos dla kazdego dziecka
chorego na stwardnienie rozsiane.

Jesli macie jakies pytania lub pragniecie zasiegnac
doktadniejszych informacji dotyczgcych SM u waszego
dziecka, prosimy skontaktowac sie z Centrum
Informacyjnym SM.
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masz SM albo chorujesz juz od pewnego
czasu, zapewhne masz mnostwo pytar’l.
Nie jestes saml Wszystkie dzieciaki

z SM maja duzo pytan. W tej ksigzeczce
znajdziesz informacje, ktore odpowie-

2y jest

DOWIEDZMY SIE CZEGOS 0 SM
.eZeli wlasnie dowiedziates sie, ze

S

kregowym do miesni i innych czesci ciata.
Gdy modzg chce, byscie pokiwali palcem,
sle wiadomos¢ wzdtuz rdzenia krego-
wego, przez ramie, az do palca i palec
porusza si¢. Gdy ktos ma SM, warstwa
pokrywajaca (zwana mieling), ktora chroni

dzg na niektore
twoje pytania.
Gdy bedziesz jg
czyta¢ z mamg
albo tatg, tatwie;
ci bedzie poroz-
mawiaé z nimi

o zmianach, ktore
moze przyniesé
SM.

Fo pierwsze
pamietaj, ze to
hie twoja wina,
ze masz SM.
W ogdle nikt
tu nie zawinit.
Fo drugie - by¢
moze nie znasz

Mbzg

Mielina

Rdzen kregowy

1

nerwy w mozgu
oraz rdzen kre-
gowy, ulegajg
uszkodzeniu. Gdy
wiadomosci we-
drujg z mozgu,
czasami zdarza
im sie utkngé

po drodze lub

sie spoznic, wia-
snie dlatego, ze
uszkodzona jest
mielina. Gdy sie
tak dzieje, mie-
shie czy inne
czesci ciata nie
zawsze sg W sta-
hie zrobi¢ to, co
mowi im mozg.

Rdzen krego

Nerwy

Blizny SM

zadnych innych
dzieci z SM, ale tak naprawde jest ich
wielel

Stwardnienie rozsiane jest choroba,
ktora wptywa na centralny uktad nerwowy
(mozg i rdzen kregowy). Mozg dziata jak
komputer, przesylajgc ciatu wiadomosci

i moéwigc, co ma ono robi¢. Rdzen
kregowy przypomina gruby kabel skrecony
z drutow przymocowanych do komputera.
Informacje z mézgu wedrujg po rdzeniu

Najwazniejsze o czym musisz pamigtac
to to, ze zycie z SM nie zmienia wielu
bardzo waznych rzeczy. Wcigz jestes
tym samym, wartym mitosci dzieckiem,

a twoja rodzina zawsze bedzie cie kochal
i troszczyC sie o ciebie. Z nig jestes
zawsze bezpieczny. Twoi najblizsi chcg
wiedzie¢ kiedy cos cie martwi, czy sie
boisz, i chcg, by bez wahania pytat

o wszystko, co wigze sie z SM.

S/
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Z czym mozesz miec
problemy?

Byé moze codzienne czynnosci
sprawiajg ci ktopot - wkiadanie
skarpetek, zrobienie sobie kanapki,
czy wyjécie z psem na spacer.
Twoje ciato moze czu¢ sie ,dziwnie”,
czy .naczej". Nazywa sie to
Lobjawami” (badz .symptomami’).
Osobie z SM trudno przewidzie¢
jednego dnia, jak czu¢ sie bedzie
nazajutrz. Dlatego mowimy, ze SM
jest nieprzewidywalne.

Objawy SM mogg by¢ bardzo
tagodne, bardzo powazne lub

cos pomiedzy. Mogg pojawiac

sie i znika¢ na kilka dni, tygodni
czy miesiecy, a potem znéw dajg

o sobie zna¢. Jest wiele roznych
symptomow. Na pewno nie bedziesz
miec ich wszystkich.

Forozmawiaj z rodzicami o swoich
objawach. Rozmowa o SM

i dowiedzenie sie czegos wiecej

0 jego symptomach sprawig, ze na
pewno bedziesz czuc sie lepig!

Oto niektoére z probleméw

u wielu osob z SM

@ Ostabienie rak i ndg.
Czujesz wielkie zme-
czenie w nogach
i ramionach tak,
jakby ktos przywigzat
ci do nich ciezary.

(
@ Utrata réwnowagi. |

Mozesz tracié
rownowage nawet =
wtedy, gdy nie robites nic takiego, od czego

mogtoby kreci¢ ci sie w gtowie. To tak, jakbys
wczeshiej krecit sie w kétko, przez co trudno
jest ci is¢ prosto do przodu.

® Problemy ze skupieniem si¢ i zapamietywa-

niem. Czasami SM utrudnia ci zapamietywa-
hie réznych rzeczy albo uwazanie w szkole.
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Mozesz miec objawy,
ktorych nikt inny nie widzi

Nawet teraz, gdy czytasz te stowa
mozesz mie¢ wiele roznych objawow.
Niektore z nich widac gotym okiem, jednak
inne sg niewidoczne. Wiesz, ze je masz,
jednak nikt inny nie moze ich zobaczyc.

Oto niektore

z niewidocznych objawéw:

& /meczenie, zwane zmeczeniem SM.
Rozni sie ono od ,zwyczajnego” zmeczenia,
ktore odczuwa wiekszos¢ ludzi. Moze ono
wystapic w kazdej chwili
dnia, nawet po diugiej
drzemce. Gdy cie
ogarnie, trudno
jest ci cokolwiek
zrobi¢ — nawet
te rzeczy, ktore
zwykle sprawiajg
ci wielkg radosc.

¥ Dziwne odczucia, ktérym towarzyszy
bol lub swedzenie, czy tez po prostu
niewygoda. W rekach albo nogach mozesz
odczuwac mrowienie (ktucie
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W Staby wzrok, przez co przedmioty,
na ktére patrzysz, moga wydawac sie
zamazane albo wszystko wyglada jak na

wielkim ekranie kinowym z czarnymi dziu- §

rami. Czasem mozesz
widzie¢ podwdjnie.
Dlatego mogg sie
pojawi¢ trudno-
sci z czytaniem
lub ogladaniem
telewizji.

Niewidoczne objawy czasem trudno
zrozumieé. Mozesz wygladac zupetnie
zwyczajhie, a jednak nie bedziesz

w stanie zagraé w pitke z kolegami albo
przebiec sie z psem. Gdy masz objaw,
ktérego inni nie mogg zobaczyé,
najlepiej powiedz im o tym.

jakby malerikich szpileczek),
podobnie jak przy zdretwieniu
koniczyn, tylko ze uczucie

to nie chce ustgpic. Moze

to utrudniaé chodzenie albo
trzymanie rzeczy.

S
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Magda ma 10 lat i mieszka w Gdansku.
Chodzi do czwartej klasy,

ma dwa koty, ktére nazywajq
sie Scooby-Doo i Groszek
oraz pieska imieniem
Drobinka.

Od trzech lat ma SM.

Super Mite Dzieciaki:
Jak si¢ dowiedzialas,
ze masz SM?
Magda: Nagle upadtam i moj prawy bok
zdretwiat. Fotem miatam ktopoty z chodze-
niem i kopaniem pitki. Wtedy zrozumielismy,
ze cos jest nie tak.

Super Mite Dzieciaki:

A teraz? Jaki wpltyw ma SM na Twoje
zycie?

Magda: Musze poruszac sie na wozku

i trudno mi jest wyraznie mowic.

Super Mite Dzieciaki:

Czy masz jakas$ specjalna terapie?
Magda: Chodze na hipoterapie! To znaczy
jazde konng. Mam jazdy co drugi tydzien.
To strasznie fajne! Dzieki temu mam
duzo ruchu, a to jest bardzo dobre
kiedy ma sie SM. Mdj ko ma na
imie Czardasz. Jest bardzo tagodny,
aczasami jest z niego prawdziwy
gluptas| Zmaszcza gdy przycho-
dzi pora positku. Czardasz pomaga
mi nabrac sit i nie traci¢ rownowagi.
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POZNA) INNE DZIECIAK]I Z SM

Super Mite Dzieciaki:

Czy bierzesz jakie$ lekarstwa
na SM?

Magda: Codziennie musze
dostawac zastrzyk. Na poczatku
byto trudno, ale mamaitata
zrobili dla mnie Skrzynke skar-
bow, gdzie wkiadajg mnostwo
matych
upominkow.
Zakazdym razem gdy dostaje
zastrzyk, biore sobie ze skrzyn-
ki prezent. To bardzo pomagal
Teraz nie jest juz tak Zle.

Super Mite Dzieciaki:
Co powiedziataby$ innemu
dziecku, ktore wiasnie dowiedziato sig,
ze ma SM?
Magda: No, moze ci by¢ trudno biegac. Mozesz
miec ktopoty z drobnymi przedmiotami, takimi
jak klocki Lego, ale jesli bedziesz nad tym praco-
wac, to ci sie uda. Moze bedziesz musiat wiece;
odpoczywac, bo z SM cztowiek bardzo sie meczy.
Czasami po potudniu az do wieczora tylko oglg-
damy sobie filmy, zebym mogta odpoczaé. Moze
bedziecie musieli dostawac zastrzyki
(ale Skrzynka Skarbow bardzo pomagal),
moze bedziecie potrzebowaé MRI (Obra-
zowanie Rezonansu Magnety-
cznego) - fajnie jest zobaczy¢
na zdjeciu wiasny mozgl, moze
bedziecie musieli jezdzi¢ na koniul
No i - dowiecie sie mnéstwo o sobie.
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Michat ma 9 lat i jest w trzeciej
klasie. Ze swojq rodzing
mieszka w Krakowie.

Ma miodszq siostre i psa imie-
niem Ciapek. Ciggle gra
w pitke noznq i chodzi

Z przyjaciotmi na
basen. Kiedy miat

ClAP/ETK:

. Super Mite Dzieciaki:
szes¢ lat rozpoznano Co robisz, zeby tatwiej Ci byto zy¢
U niego SM. z SM?

Michat: Fo szkole przychodzi do mnie
specjalny nauczyciel, ktory pomaga mi

Super Mite Dzieciaki: nadazy¢ z lekcjami. Kilku moich przyja-
Jak zaczeto sig u ciebie SM? cidt pomaga mi tez w szkole.
Michat: Miatem ,szpileczki” w rekach, mro- = o e

wienie w ogole nie przechodzito. Trudno mi
byto utrzymac cokolwiek w rekach, wiec
mama i tata zaprowadzili mnie do doktora.

Super Mite Dzieciaki:
Co bys powiedzial innemu dziecku, ktore |
wlasnie dowiedzialto si¢, ze ma SM?

Michat: Powiedziatbym tak: pozwol swojej
rodzinie, by troszczyta sie o Ciebiel

H\H\!\H\Mwuw
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Super Mite Dzieciaki:

Jak SM wplywa na ciebie teraz?
Michat: To jest tak: przez wigkszos¢ dni
czuje sie dobrze. Moje SM jest dosy¢
,niewidoczne”. To znaczy, ze nikt wtasciwie
hie moze domyslic sie, ze mam SM, kiedy
po prostu na mnie patrzy. Dalej mam
.szpileczki” i trudno mi skupic sie

w szkole. Czasem podczas lekcji robie
sie bardzo zmeczony i musze sie
zdrzemngC u pani pielegniarki na kozetce.




* Skad doktor wie,
ze masz SM?

Lekarz nie moze orzec, ze masz SM po
prostu zagladajgc Ci do gardta, czy ostu-
chujac klatke piersiowg. Nie ma prostego
testu, ktory moze stwierdzi¢, ze na pewno
ma sie SM. Lekarz pewnie za- ,
dawat Ci mnéstwo pytan:
.Jak sie czujesz?”, ,Jakie 0
masz problemy?”, ,Czy kiedy-?
kolwiek przedtem czutes sig *
podobnie?”. Doktor zajrzat Ci
do oczu, przyjrzat sie, jak chodzisz i ma-
tym mioteczkiem przebadat twoje kolana
i kostki. By¢ moze sprawdzat, jak silne sg
twoje nogi i ramiona, i czy nie ma w nich
Sladow sztywnosci.

By¢ moze lekarz zrobit tez zdjecie two-
jego mozgu i rdzenia kregowego uzywajac
MRI (Magnetic Resonance Imaging, czyli
Obrazowania Rezonansu Magnetycznego).
By¢ moze wkiuto Ci w plecy igte (nazywa
sie To .naktucie ledzwiowe” lub punkcija le-
dzwiowa”) by sprawdzi¢, czy ptyn wokot
rdzenia kregowego nie ulegt zmianom. Byc
moze robiono Ci tez badanie WPW (Wzro-
kowe Fotencjaty Wywotywane), majgce za
zadanie sprawdzi¢, czy wia-
domosci z oczu do moézgu
hie wedrujg wolniej, niz po-
winny.

Doktor stosuje te bada-
hia by stwierdzi¢, czy masz
SM, czy tez zrédto Two-
ich problemow lezy gdzie indziej. Badania
trwajg tak dtugo, az w koricu doktor wy-
kryje, co Ci jest.

Czy istniéje
lekarstwo na SM?2

Nie ma jeszcze lekarstwa na SM, ale istniejg
rozne formy leczenia, ktore pomagajg czu
si¢ lepiej. Najbardziej skutecznym sposobem
walki z SM, jest zazywanie specjalnych lekow
w formie zastrzykow. Nikt nie lubi zastrzy-
kow, jednak sg one najlepszym dostepnym

w tej chwili sposobem leczenia SM.

SM moze sprawi¢, ze bedziesz si¢ czut
bardzo zmeczony, usztywniony albo staby.
Lekarz przypisze Ci leki, ktore sprawig, ze
problemy te bedg mniej ucigzliwe.

Dostepne sg tez specjalne lekarstwa na
okres, kiedy SM atakuje Cie z wiekszg mocg.
Raz na jakis czas bowiem pojawiajg sie nagte
napady choroby. Mozesz wtedy bardzo Zle
widzie¢, mie¢ duze trudnosci z chodzeniem
albo pamigtaniem roznych rzeczy.
Gdy sie tak dzieje, mo-
= zesz dostac specjalny lek
o bardzo dtugiej nazwie

- methylprednisolone.
Jest to ptynne lekarstwo,
ktore przez igte wlewa
sie do Twojego ramienia.
Mozliwe, Zze aby je dostac
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bedziesz musiat pdjs¢ na
pare dni do szpitala.

Foza tym jest mnostwo innych sposo-

bow, ktdore pomoga wam poczué si¢ lepiej:
gimnastyka, odpoczynek, zdrowe jedzenie
i zabawal

Poza tym jest mnéstwo innych sposobow,
ktére pomogg wam poczué sie lepiej:

gimnastyka, odpoczynek, zdrowe jedzenie
i zabawal




POZNAJMY LUDZI, KTORZY
ZAIMUJ A STE DZIECMI Z SM

PRACOWNIK SPOLECZ-
NY, PSYCHOLOG LUB

PSYCHOTERAPEUTA:
Ktos, kto pomaga
rodzinom rozmawiac

0 SM.

&2

Oto niektore osoby, do ktorych
mozesz si¢ zwroci¢, by poczud
si¢ lepiej. Kiedy doros$niesz,
mozesz zosta¢ jednym z nich!

FIZJOTERAPEUTA:
Osoba, ktéra pomaga innym nauczyC sie
lepiej chodzi¢, opanowac éwiczenia,
dzieki ktorym nabiora oni sity albo
opowiada o specjalnych
harzedziach, dzieki ktorym
lepiej i tatwiej sie
poruszac.

panic 8¢ 170
mecZy

PIELEGNIARKA:

Jest to osoba, ktora pomaga
nauczyc sie jak brac lekarstwa
i czuc sie tak zdrowo,

jak tylko jest to
mozliwe,
pomimo SM.

TERAPEUTA MOWY,

LOGOPEDA:
Osoba, ktora pomaga innym
lepiej mowic

lub prze- @
tykac. @
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Teraz gdy juz wiesz, ze masz SM,

zapewne chodzisz do lekarza na wizyty

kontrolne i wtedy, gdy pojawiajg sie
jakies problemy. Wizyty kontrolne
pozwalaja, lekarzowi dowiedziec¢ sie,
jak sobie radzisz, a takze dajg mamie

i tacie szanse zadania réznych pytan.
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By¢ moze doktor bedzie musiat cie zba-
dac. Moze sprawdzi¢ Twoj wzrok, to, jak
chodzisz, od-
ruchy (to do

tego stuzy mto- ": ll
teczek!), site

i mnostwo in-

nych rzeczy,

ktore mogty

zmienic¢ sie, od-

kad masz SM.

Na podstawie

tego badania, lekarz moze dodac lub
zmieni¢ jakies lekarstwo albo przepro-
wadzi¢ jeszcze jakies badania — moze
badanie krwi albo kolejne MRI.




-

Na pewno odczuwasz mnostwo
roznych emocji w zwigzku z chorobg. SM
prawdopodobnie doprowadza cie do szatu,
zwlaszcza wtedy, gdy nie mozesz robié
tych rzeczy, ktoére lubisz. Czasami mozesz
poczu¢ sie smutny, bo ktos w szkole
hietadnie sie do ciebie odezwat. Moze
boisz si¢ i5¢ do e Xe,
szpitala? Czasem

Zro'b liste uczuc, ktore nosisz w swoim
plecaku. Mozesz to zrobi¢ w mysli, na
kawatku papieru, napisac wiersz lub
harysowac rysunek. Mozesz tez zrobi¢
,Buzke” wedtug wzoru ze strony obok.

.Jest mnostwo ludzi,
z ktérymi mozesz po-
rozmawiaé

g , : - mama “WII"”"H
| R
lony, bo SM weale i !W‘?C'a 4|||I|||||||m|||||.“i|||||||h“mHH“HHH”HHWL
i siostry,

przeszkadza ci robi¢
fajnych rzeczy z rodzing
i przyjaciotmil

nauczyciele, lekarze, psycholog szkolny,
babcia i dziadek, no i przyjaciele.

Rozmowa o uczuciach to najlepszy
sposob, by dowiedzieC sie wiecej o samym
sobie i znalez¢ pomoc w zmartwieniu.

Niekiedy najtrudniej jest podzieli¢ sie
swoimi uczuciami z innymi ludzmi. Jednak
gdy porozmawiasz z kims o tym, co cig
martwi, mozesz poczuc sie lepiej ikl

i zblizyé sie do tych, ktérych kochasz. ZnQJd2 kogo§:

Gdy trzymasz w tajemnicy przed E 9 Z kim tatwo sie rozmawia
innymi jakies uczucia jest tak, jakbys 9 Kogo lubisz i ufasz mu

nosit ciezki plecak peten roznych . :
rzeczy. Nie mozesz zmniejszyé # Kto stucha, gdy moéwisz o swoich
uczuciach

ciezaru, poki sam nie zajrzysz do Q Q

srodka. Jesli tego nie zrobisz, moze
Nie boj sie wiec z kims porozmawiac

on okazac¢ sie dla ciebie zbyt ciezki.
wtedy, gdy bedziesz chciat zrozumiec

( N j:
lub uporzadkowac swoje uczucia.
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Uzyj zar'ysu, by nary-
sowaé twarz, ktéra
pokaze, jak sie dzisiaj

czujesz.




Te zaklinacze dzeszczu
brzmiq jak prawdziwy
deszcz

— tekturowa tutka po papierze
do pakowania albo recznikach
jednorazowych;

— paski tektury (dtugie na okoto
12 cm, szerokie ha 3 cm);

- 2 tyzeczki suchego grochu,
kukurydzy do popcornu albo
S0CZEewICYy;

- 1 filizanka surowego ryzu;

- flamastry, farby, wstazeczki

i inne materiaty do ozdabiania.

— papier, nozyczki i tasma klejgca;

ROBIMY

ZAKLINACZ DESZCZU

1. Wytnij dwa kota z papieru, kazde
0 grednicy okoto 12 cm (mozecie
odrysowac duzg filizanke do kawy).

2. Umiesé jedno z két na koricu tektu-
rowej rury. Zagnij brzegi i przyklej koto
tasmg na koficu rury (upewnij sie, ze pa-
pier jest mocny, a tasma dobrze trzyma).

3. Wytnij kilka paskow z tektury.
Fosktadaj kazdy z nich w harmonijke.
Wrzué paski do rury. Fierwszy powinien
spas¢ na dno. Dodawaj paski, az dosiegng
gory rurki.

4. Wsyp do rury ryz, suche ziarna
grochu, kukurydzy lub soczewicy.

5. Przyklej drugie koto z papieru na
otwartym koricu tuby. Przytwierdz tasma.

6. 0zdéb swéj zaklinacz deszczu
uzywajac flamastréw, farb, wycinanek,
wstgzeczek itd.

7. Wolniutko obréé tekturowa rure tak,
zeby najpierw jeden, a potem drugi koniec
znalazty sie w gorze — ustyszysz deszcz!
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LODOWE KANAPKI

® Wytoz blache do pieczenia nattusz-
czonym papierem. Roztdz na niej
12 krakersow lub wafelkow.

® Do masta orzechowego dodaj mleka

PRZYGOTUJ: i miksuj do uzyskania gtadkiej masy.
® 1 1/2 filizanki zimnego @ Dodaj budyn lub Sniezynke | ubUaj na
mieka: wolnych obrotach przez dwie minuty.

¥ 1/2 fillizanki masta orzechowego; ¥ Odstaw na 5 minut.

® 1 paczke kakao instant, budyniu he r[?]oaz:rizadrﬁj kgilgfori cczglq \/I;/f:frllil.(
waniliowego albo Sniezynki; Rozsmaruj az do samych brzegéw.

¥ 24 krakersy lub wafelki ® Na kazdej kanapce™ potéz drugiego
czekoladowe;

: : ' krakersa lub wafelek.
‘del’l% duzg "’”.'5k@ ________ © Zamrazaj przez 3 godziny.

0 mleszam‘a, ' Wystarczy na 12 ,sandwichow”.
® blache do pieczenia

ciasteczek;
W papier woskowany
lub nattuszczony do pieczenia;
¥ mikser.

N GRA W SMIEJACZKT |

Uwaga: jesli ktos z was ma
alergie na masto orzechowe,
znajdzcie inny skfadnik, na

ktory nie bedzie uczulony.

Wéwczae pierwszy z graczy wykrzykuje
$miato i gtosno: Hal”. Drugi odpowiada
zywiotowo: Ha, hal”, wtedy wtgcza sie

Niech jeden gracz potozy sie na
plecach. Kolejny ktadzie sie z glowg

ha brzuchu pierwszego, @ trzeci z graczy: ,Ha, ha, hal”. Kontynu-

a nastepny - z gtowg na
brzuchu drugiego. Uktada-
my graczy, az wszyscy
lezg zygzakiem na
trawniku czy podtodze,
z gtowami na brzu-
chach sasiadow.
Jesli jest to mozliwe,
hiech krag sie zamknie tak, by
ostatni gracz potozyt gtowe
na brzuchu pierwszego.

ujemy gre, dopoki wszyscy gracze nie
wykrzykng swoich ,Hal” lub (co bardzie;
prawdopodobne) nie zaczna ry-
o czet ze smiechu, a
gtowy beda
im podska-
kiwac na
brzuchach
przyjaciot,
braci i siéstr, wujkow,
Kuzynow i babc.




Gdy jedna osoba w rodzinie ma SM,

wszyscy o tym mysla, martwiag sie

i odczuwajg mnéstwo réznych emocji
zwigzanych z choroba. Gdy cztonkowie
rodziny rozmawiaja z sobg o swoich
uczuciach, pomaga to kazdemu z nich

lepiej sie poczué.

Twoi rodzice kochajg cie i chcag, bys byt
bezpieczny i szczesliwy. Cheg réwniez

pomoc ci, bys radzit sobie z SM najlepiej,

jak to tylko mozliwe. Czasem tez mogg

sie czu¢ sfrustrowani i smutni, poniewaz
chcieliby moc sprawi¢, by SM odeszto na
dobre, a poza tym, nie zawsze wiedzg co
zrobi¢, bys lepiej sie poczut.

foeccccccccccccccccccccccccccan

Oto kilka innych emociji, ktére odczuwac
mogqg Twoi bracia i siostry:

* [EK — mariwiq

sig o ciebie; moggq
martwic sig, ze to
przez nich masz SM
albo, ze sami tez

bedq je mieli.

o SMUTEK — nie-
nawidzq patrzec
na to, przez co
przechodzisz i nie
wiedzq jak pomac
(i lepiej sig poczut.

" czul To sowo. Ewogo o

Bracia i siostry tez moga odczuwal
wiele roznych uczu¢ w zwigzku z SM.
Moga byc¢ Zli, zazdrosni albo smutni.
Mogg czuc sie zapomnieni albo ignoro-
wani, kiedy widzg, jak duzo uwagi rodzice
i inni dorosli poswiecajg tobie. Mogg sie
zastanawiac, czy oni sami w ogole ko-
gos jeszcze obchodzg. Bracia i siostry
moga tez czu¢ sie sfrustrowani, bo zycie
wydaje sie teraz tak bardzo inne. Mogg
czu¢ gniew, ze masz te chorobe i gnie-
wac sie na ciebie, chociaz tak naprawde
wsciekli sg na SM.

+ w Twojej nodzinie pravidapo-

* POCZUCIE WINY —

majq poczucie winy

z powodu swych nega-
tywnych uczué. Myslg,
ze fo oni powinni

byc chorzy, a nie ty.
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CZY WIESZ, ZE...2 Multiplex
znaczy wiele. Sclerosis oznacza
blizny. Tak wiec Sclerosis Multiplex

to innymi stowy ,wiele blizn”. Nikt nie
moze ujrzec tych blizn, jesli nie wykona
specjalnego zdjecia zwanego MRI.

*Terapia

* Nie

* Informacje

* Mrowienie

* Zastrzyki

* Mielina

* Nerwy

* Stwardnienia

* Blizny
*Modzg

2. Leczenie to inaczej
3. Ta czegs¢ ciata dziata jak
komputer.

4. Sclerosis oznacza .
7. Jednym z symptoméw SM
jest m w rekach

i w nogach.

. Niektore leki na SM podaje si¢ jako
z

. Mézg wysyta i do innych czesci
ciata.

. Mielina chroni n W mozgu i rdzeniu
kregowym.

. Czy SM jest zaraZliwe?
. Ostonka nerwu.

. Blizny spowodowane przez SM, to inaczej
S




Byé moze zastanawiasz sie, co wta-
sciwie powiedzie¢ o SM swoim przyja-
ciotom i kolegom z klasy. Zapewne sg
bardzo ciekawi, co jest przyczyng twoich
problemoéw. Famietaj, ze to ty decydu-
jesz co zechcesz im powiedzie¢. Zasta- o
nowcie sie z mama i tata jak rozmawiac 9
o chorobie z innymi. Mozesz nawet przy-*
hies¢ do szkoty tg ksigzeczke. '

Powiedz kolegom i kolezankom, ze nie
zarazg sic SM przebywajgc z Toba,
Wyttumacz im, ze wiasnie przez ta
chorobe musisz czasem opuszczac lek-
cje w szkole, i ze czasami nie bedziesz
w stanie robi¢ z nimi réznych
rzeczy.

U 3O

Powiedz im, jakie masz objawy i jak
sobie z nimi radzisz. Famietaj, ze mimo
choroby caty czas jestes ta sama osoba,
ktorg bytes przed wykryciem u ciebie SMI
Niektorzy koledzy bedg zyczliwi i pomocni,
inni niestety mogg ci dokuczac albo mowic
niemite rzeczy. Gdy ktos jest dla ciebie
hiedobry, porozmawiaj o tym z dorostymi
albo z innymi kolegami. Czasem lepiej po
prostu nie bawi¢ sie z tymi, ktorzy cie
zaczepiaja. Twoi przyjaciele zrozumiejg,

ze wcigz jestes soba, i ze ciggle mozecie
razem wspaniale si¢ bawic.

) )
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W pierwszej kolumnie [ W trzeciej kolumnie na-
umiesc liste swoich

pisz, dlaczego sgdzisz,
kolegow i kolezanek.

ze powienierleé powiedziec’
lub nie mowi¢ wybranym
osobom o SM

Mozna
powiedzieé

jej wszystko
o moim SM.

Jest dobrg przy-
jacidlkg, umie
dobrze sluchaé

i jest bardzo
mila.

Lepiej nic mu Rozgada

nie méwié. wszystko,
a poza tym
]\ lubi dokuczaé.
W srodkowej kolum-
hie napisz co, twoim

zdaniem, powinierleé
im powiedziec.

Kilka rad jak Zy¢
Zstwardhieniem

yozsiahym

¥ Choc jestes chory na SM,

jestes przeciez tym

samym, fajnym, kochanym

dzieciakiem!

P [ J
9 Badz dumny p ¥ Zadawaj wiele
« ztego kimjes- Zﬁa’ﬂ, !7y 0];\,/\\//:6— o s
tes. Wazniejsze zlec 5'?0
jest to, kim jes- wszystkiego, co
ted anieto co tylko mozliwel
potrafisz, czy nie
potrafisz zrobic.




Folskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego (FTSR) to jedyna ogdlnopolska
organizacja zrzeszajaca osoby chore na stwardnienie rozsiane, ich rodziny

i przyjaciot.

Diagnoza SM najczesciej stawiana jest osobom mtodym miedzy 20 a 40 rokiem
zycia, cierpi na nig wiecej kobiet niz mezczyzn (6 na 10 0s6b chorych). Co druga
dorosta osoba poruszajaca sie na wozku inwalidzkim jest chora na SM. W Folsce zyje
blisko 60 tys. chorych na SM, to trzecia pod wzgledem wielkosci grupa chorych

w Europie.

Misjg PTSR jest poprawa jakosci zycia 0s6b ze stwardnieniem rozsianym, zapew-
nienie dostepu do leczenia i rehabilitacji tak, by stali sie petnoprawnymi cztonkami
spoteczefistwa.

PTSR wspdtpracuje z lokalnymi organizacjami zajmujgcymi sie pomocg osobom
hiepetnosprawnym, reprezentuje polskich chorych na SM na forum miedzynarodowym,
Jjest cztonkiem European Multiple Sclerosis Platform (EMSP) i Multiple Sclerosis
International Federation (MSIF). Swojg misje wypetnia przez ponad 20 oddziatow
lokalnych, tacznie udzielajac bezposredniej pomocy ponad © tysigcom chorych
rocznie.

Towarzystwo powstato w 1990 roku, od maja 2004 roku ma status organizacii
pozytku publicznego.

Mozesz poméc chorym przekazujac 1% swojego podatku na PTSR.
FPamietajl Twoj 1% to nasz wzrok, stuch, mozliwos¢ poruszania sie,
nadzieja na zwykte dzis, bez strachu o jutro.

www.ptsr.org.pl
KRS 0000083356
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