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„«Co się dzieje, Niebieski Misiu?» to uroczaopowieść, która w delikatny sposób ukazuje ukryte obawy chowane często glęboko w sobie przez male dzieci, które mają brata lub siostrę zzespolem Dravet. Rodzeństwo chorego dzieckaczęsto radzi sobie najlepiej, gdy ma możliwośćmówienia o swoich uczuciach, a wspólneprzeczytanie tej książeczki z dzieckiem może być latwym sposobem na rozpoczęcietakiej rozmowy”.

Galia Wilson,przewodnicząca i członkini zarządu stowarzyszeniaDravet Syndrome UK, mama Arla i Coco.

„«Co się dzieje, Niebieski Misiu?» to ważna

książeczka. Podczas pracy jako pielęgniarz

zapewniający wsparcie rodzeństwu dzieci 

z zespolem Dravet zaobserwowalem, że 

komunikowanie swoich obaw i omawianie

ich często wymaga odblokowania się — ta

książeczka stanowi kreatywny klucz do drzwi,

przez które dzieci muszą przejść”.

Neil Williamson, 
pielęgniarz specjalista w zakresie

epilepsji wieku dziecięcego.

„Przemawiająca do dzieci i podnosząca na duchu książeczka, która porusza 
kwestię zarówno wyjątkowej więzi, jak i mieszaniny wielu różnych emocji, 

które często odczuwa rodzeństwo. Jako siostra osoby z zespolem Dravet myślę, 
że opowieść „Co się dzieje, Niebieski Misiu?” dodalaby mi otuchy, gdybym 

przeczytala ją jako male dziecko, ponieważ mówi ona o wspólnych nam 
doświadczeniach oraz o tym, że ważne jest mówienie o swoich zmartwieniach”.

Delilah Goodliffe, 
siostra.
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Celem tej książeczki jest zapewnienie wsparcia i dodanie otuchy rodzeństwu 

dzieci z zespolem Dravet lub innymi typami epilepsji wieku dziecięcego. 

Powstala ona na zlecenie UCB Pharma Ltd, firmy oddanej poszukiwaniu 

nowych metod leczenia rzadkich epilepsji występujących u dzieci.

Bylibyśmy wdzięczni za rozpowszechnianie niniejszej książeczki wśród 

rodzin dotkniętych epilepsją za pośrednictwem organizacji wspierających 

pacjentów oraz przez pracowników ochrony zdrowia specjalizujących się w 

leczeniu epilepsji wieku dziecięcego. Sprzedaż tej książki jest zabroniona.

W sprawie dodatkowych egzemplarzy lub tlumaczenia książeczki prosimy 

o kontakt z firmą UCB Pharma Sp. z o.o. pod adresem: 

UCBCares.PL@ucb.com ub bezpłatnym numerem:  00 800 121 68 
25.
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Jako starsza siostra brata chorego na zespól Dravet wiem, że dorastanie z rodzeństwem cierpiącym na 

rzadką i zlożoną odmianę epilepsji, może być trudne. Wiąże się ono z wieloma mieszanymi uczuciami i 

doświadczeniami, z których część jest dobra, a część nie. Chorobie towarzyszą codzienne troski, częste wizyty 

w szpitalu i odwolane plany. Ale nawet w "te trudne dni" możemy się uśmiechnąć, poczuć więź, jaka nas 

lączy, czerpać z pokladów cierpliwości oraz utrzymać zdrowy dystans do choroby. Odkrylam, że nie zawsze 

latwo jest poradzić sobie z różnymi sytuacjami i sprzecznymi uczuciami. 

Być może dlatego, że jestem starszym rodzeństwem, zawsze mialam silny instynkt macierzyński i jestem 

opiekuńcza wobec innych. Jednak czasami oznaczalo to, że bardziej naturalne bylo dla mnie stawianie na 

pierwszym miejscu uczuć innych, np. uczuć mojego brata chorującego na zespól Dravet lub moich rodziców 

i tlumienie wlasnych, trudnych emocji. Zdarzalo się, że czulam się inna niż moi koledzy i koleżanki. 

Czulam strach, a nawet gniew, gdy odwolywano plany, na które bardzo czekalam. Dręczyly mnie też 

wyrzuty sumienia z powodu odczuwanej zlości. Mając wiele zmartwień, ale czując, że nikt mnie nie rozumie, 

czasami czulam się samotna. Z czasem nauczylam się jednak, że mówienie glośno o tych emocjach, to 

dzielna postawa i choć dzielenie się swoimi zmartwieniami, wymaga odwagi, może naprawdę pomóc. 

Gdy dorastalam, wsparcie dla rodzeństwa osób z zespolem Dravet nie bylo latwo dostępne, ale mam 

wrażenie, że to się zmienia. Obecnie świadomość wplywu, jaki zespól Dravet może mieć na rodzeństwo 

chorego dziecka jest większa, co należy uznać za pozytywne zjawisko.

Mam nadzieję, że opowieść „Co się dzieje, Niebieski Misiu?” pomoże braciom i siostrom takim jak ja 

już od najmlodszego wieku dorastać ze świadomością, że są inne dzieci takie jak one, które mają podobne 

uczucia i że nie ma nic zlego w odczuwaniu strachu, smutku, poczucia winy czy zlości.

Jako siostra osoby z zespolem Dravet wierzę, że ta książeczka może poglębić świadomość 

przerażających i przykrych chwil, którym my, rodzeństwo osób chorych, musimy stawiać czola; to zarówno 

historia, z którą dzieci mogą latwo się identyfikować, jak i dodająca otuchy.

Mam również nadzieję, że dla Was – rodziców czytających dzieciom tę książeczkę – opowieść „Co się 

dzieje, Niebieski Misiu?” będzie zachętą do częstszych rozmów w rodzinie, gdyż pomoże Wam zrozumieć, 

że Wasze dzieci odczuwają wiele z tych samych emocji związanych z radzeniem sobie z zespolem Dravet, z 

którymi borykacie się Wy. Nazywanie emocji po imieniu i mówienie o nich sprawia, że wszystko staje się 

latwiejsze, a nie, jak moglibyśmy przypuszczać, trudniejsze. Wasza rodzina jest Waszą największą silą.

Pomimo wyzwań, jakie niesie ze sobą zespól Dravet, muszę powiedzieć, że nawet gdybym miala magiczną 

różdżkę, nie zmienilabym swojej sytuacji – moja rodzina jest wspaniala i mam ogromne szczęście, że

możemy dzielić ze sobą tak wiele wspanialych chwil i tak wiele milości. 

Życzę tego samego Wam i Waszym rodzinom.

Z najlepszymi życzeniami i zrozumieniem.

Delilah Goodliffe
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– Co się dzieje, Niebieski Misiu? – 
zapytalzapytala Basia.

– Nie martw się o mnie, Basiu 
– odpowiedzial– odpowiedzial Miś. – Masz  Miś. – Masz 
wystarczająco dużo innych 

powodów do zmartwień.

Ale . . . 



Basia po prostu nie mogla 
nie martwić się o Misia.

Doskonale go znal a: z przodu i z tylu . . .

I wiedziala, że Miś tylko nadrabia miną. 
– Niebieski Misiu, zawsze jesteś przy mnie, gdy cię potrzebuję,

a nawet 

a ja zawsze 
jestem przy tobie, 

gdy ty mnie 
potrzebujesz – 
powiedziala.

– Możesz mi powiedzieć wszystko. Co się dzieje?

do góry  
nogami. 



– Czy twój – A może trzeba

– Albo twoje

kapelusik jest za 

spodenki za
luźne . . . ?

cię trochę 

zal atać . . . ?’ duży . . . ?

– Tak – odpowiedzial Miś – ale żadna
z tych rzeczy mi nie przeszkadza.

R



– Ale widzę, że coś cię martwi –  
nalegala Basia.

– Nie chcę

– Chcę po prostu iść na 
dwór i pobawić się tak, 

jak kiedyś. 

– Ja też – powiedziala Basia. – Chodźmy!

rozzlościl się Niebieski Miś.

o tym rozmawiać –  



Poszli do ogrodu i usiedli 
na huśtawce.

– Jak się teraz czujesz, Niebieski 
Misiu? – zapytala Basia. 

– Raz szybuję wesolo aż do chmur...

a za chwilę spadam w dól.

– Ja też – pokiwala glową Basia. 
– Bo Bartuś jest chory.

– Nie mówmy o tym – poprosil Niebieski Miś.
– Pobawmy się w coś innego. 

Niebieski Miś westchnąl.



Basia chwycila Niebieskiego Misia za lapki. – Mój też – powiedziala Basia.

– Czy czujesz się lepiej, Misiu?

Niebieski Miś potrząsnąl glową. – Kręcę się tylko 
i kręcę w kólko. Caly mój świat wiruje.

Zaczęla go  

uśmiechając się,

razem po 

kręcić 
wokól siebie,  

gdy
wirowali 

Przestań! – zawolal Niebieski Miś. 
– Kręci mi się w glowie.

Pobawmy się
w coś innego. 

trawie.

– Wszystko stoi na glowie,
bo Bartuś musi ciągle 

wracać do szpitala. 



Poszli więc pobawić 
się w piaskownicy.

Basia kopala dól w 
poszukiwaniu skarbu, 

ale Niebieski Miś zakopal
glowę w piasku.

– Czy to sprawia, że zmartwienia 
znikają? – zapytala Basia.

– Nie – westchnąl Miś. –  Ciągle tu są. 
Jest na nie tylko jeden sposób, 

ucieknę od nich!



– Czy udalo ci się uciec 
od zmartwień? – zapytala 

go Basia.

– Nie – odparl Miś – 
dogonily mnie.

N
ie

bi
es

ki
M

iś
za

cz
ąl biec i biegl tak dlugo, aż zabraklo mu tch

u.

– Zawsze tak jest – powiedziala Basia.
– Nie da się od nich uciec.

– W takim razie 
schowam się, aby 

moje zmartwienia nie 
mogly mnie znaleźć! – 

zawolal Miś.



Niebieski Miś wdrapal się na drzewo.
Basia podciągnęla się do góry 
i usiadla na galęzi obok niego.

– Milo jest  mieć czas tylko dla siebie, 
prawda? – powiedzial Niebieski Miś.

Ledwie jednak wypowiedzial te slowa, 
zakryl pyszczek lapką.

Razem siedzieli wśród liści. 
Bylo tak spokojnie, tylko ich 

dwoje. Nie bylo lekarzy, nie bylo 
zmartwionych rodziców, 
nie bylo chorego brata.

– Przepraszam, nie chcialem tego 
powiedzieć! Jestem okropnym, 

samolubnym misiem! – wykrzyknąl.

– Kocham Bartusia.

– Wiem, że go kochasz, Misiu – 
odpowiedziala Basia.

– Oboje go kochamy. – Nie jesteś 
okropnym, samolubnym misiem . . .



– . . .jesteś misiem, który jest smutny 
i zatroskany. Powiedzialeś tylko to, 

o czym ja sama myślalam.

    – Byleś naprawdę 
dzielny, – powiedziala Basia. – 

Może poczujesz się lepiej, jeśli o tym 
opowiesz? Zmartwienia wydają 

się mniejsze, jeśli się 
nimi podzielimy. 

– Tak

trudno 
jest powiedzieć 

to na glos – rzekl
Niebieski Miś.



– Dlaczego Bartuś jest chory? – 
zapytal Niebieski Miś. 
– Czy to moja wina? 

– To nie jest niczyja wina – 
odparla Basia. 

– Pan doktor powiedzial, że tak po prostu czasami jest.
– To mnie trochę pociesza – powiedzial Niebieski Miś. 

– Ale . . .



– . . . tak bardzo się boję, kiedy Bartuś ma napady.

– To może być przerażające – powiedziala Basia
– ale postaraj się nie martwić, mama 

i tata wiedzą, co robić.

. . . naprawdę żaluję, że nie możemy robić 
różnych fajnych rzeczy calą rodziną. 

Czasami myślę, że mama i tata o nas zapomnieli.

– Uff, to duża ulga – 
powiedzial Niebieski Miś. 
– Następnym razem nie

będę się tak bardzo martwil.

Ale . . .

– A moim  

największym zmartwieniem 
jest to, że. . .



. . . mama i tata 
nie kochają nas
tak bardzo jak

kochają Bartusia.

– Och Niebieski Misiu, 
nigdy tak nie myśl! 

– zawolala Basia.
– Mama i tata muszą stawiać Bartusia 

na pierwszym miejscu, bo jest chory.

 – Ale mają w sobie cale mnóstwo

milości, tak dużo,
że starczy dla nas wszystkich i wierz mi,

kochają nas oboje bardzo mocno . . . 



– Kochamy Was  
z calego serca!

– zawolali mama i tata.

Spędzili razem wspanialy piknik. 

A co najlepsze, 
spędzili go razem 

z Bartusiem.



– O nic się nie martw, Misiu. Na pewno
spróbuję! – uśmiechnęla się Basia.

– Wyglądasz na zadowolonego, Niebieski Misiu 
– powiedziala Basia. – Czy opowiadając mi o 
swoich zmartwieniach, poczuleś się lepiej . . . ?

– O wiele lepiej! – powiedzial Niebieski Miś, 
uśmiechając się szeroko do Basi.

– Może Ty też spróbujesz?




