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SM la copii
Ghid pentru parinti

In situatia in care copilul dvs. a fost diagnosticat
cu sclerozd multiplad (SM), sau daca SM a fost
sugeratd ca posibila cauza a simptomelor
copilului dvs., va puneti probabil numeroase
intrebari. Care este cauza bolii?

Cum va fi afectat copilul meu? Este vindecabild?
Ce rezerva viitorul?

Ghidul de fatd isi propune sa ofere raspunsuri la
unele din aceste intrebari. Este menit sd va ajute
sd intelegeti mai bine Ingrijirile pe care copilul dvs.
ar trebui sa le primeasca si tipul de sprijin de care
aveti dreptul sd beneficiati in vederea gestionarii
schimbarilor pe care le-ar putea aduce SM.

Dacad aveti si alte intrebari despre SM, puteti gasi
datele de contact pentru o serie de resurse utile.



Ce este SM?




in SM, sistemul
imunitar ataca
mielina din jurul
fibrelor nervoase.
Distrugerea
mielinei perturba
mesajele care

se transmit de-a
lungul fibrelor
nervoase.

Panala10%din
persoanele cu
SM manifesta
primele
simptome
inaintea varstei
de 16 ani.

SM este Tn general considerata ca fiind o
afectiune specificd adultilor, dar poate sa
apara si la copii si adolescenti. De fapt,
existd cazuriTn care chiar si copii de doi ani
au fost diagnosticati cu SM. Se estimeaza
ca aproximativ 2,3 milioane de persoane
din intreaga lume sufera de SM. Nu se
cunoaste exact numarul celor cu varsta
sub 16 ani, Tnsd pana la 10% din persoanele
cu SM manifesta primele simptome
Tnaintea varstei de 16 ani.

Pentru a intelege ce se intampld in SM,
este util s Intelegem cum functioneaza
sistemul nervos central al organismului
(creier si mdduva spinarii). Creierul
controleaza activitatile organismului, cum
ar fi miscarea si gandirea, transmitand
mesaje. Maduva spindrii reprezinta calea
principald de transmitere a acestor
semnale intre creier si restul corpului.

Fibrele nervoase ale sistemului nervos
central sunt inconjurate si protejate de o
substanta izolantd numitd mieling, care
ajutd mesajele sd se transmitd mai rapid si
mai usor de la creier la restul organismului.

Se considerd ca SM este o afectiune
mediatd imun. Aceasta Tnseamna ca
sistemul imunitar al organismului, care in
mod normal ajutd la combaterea infectiilor,
confunda propriul tesut al organismului

cu un element stréin sifl atacd. In SM,
sistemul imunitar atacd mielina care
Tnconjoard fibrele nervoase, nsa deoarece
nu s-a identificat incd in mielinad

tinta specifica a atacului, multi
cercetdtori sustin cd inca nu stim

cu certitudine dacd SM este o boala
autoimuna. Atacul sistemului imunitar
distruge mielina si o desprinde de fibrele
nervoase, partial sau complet, producand
cicatrici (denumite si leziuni, pldci sau
scleroze).

Aceastd distrugere a mielinei perturba
mesajele care se transmit de-a lungul
fibrelor nervoase. Mesajele pot fi incetinite
sau distorsionate. Cel mai simplu mod de
antelege ce se intampld in SM este sd ne
imagindm sistemul nervos ca un circuit
electric In care creierul si maduva spinarii
constituie sursa de alimentare, iar restul
corpului reprezintd lumini, computere,
televizoare si asa mai departe. Nervii

sunt asemenea cablurilor electrice care
conecteazd aparatele, iar mielina este
izolatia de plastic din jurul acestor cabluri.
Dacd izolatia este deterioratd, aparatura
va functiona deficitar sau fluctuant, fiind
posibil sd se producd un scurt-circuit.

Deoarece sistemul nervos central
conecteazd toate activitdtile organismului,
n SM pot apdrea multe simptome diferite.
Simptomele specifice se manifestd in
functie de partile sistemului nervos
central care sunt afectate si de functiile
indeplinite In zonele respective.



Care sunt cauzele
posibile ale SM?




SM nu este
contagioasa-
SMnu ,seia".De
asemenea, nu
este ereditara,
adicia nuse
transmite direct
de la parinte la
copil.

SM.

SM nu este contagioasd - SM nu ,se ia”. Nu
este nici ereditard, adica nu se transmite
direct de la parinte la copil. Se pare cd exista
o combinatie de factori care determina
aparitia SM la 0 anumitd persoana.

Genele

Desi SM nu se mosteneste direct, exista
doud tipuri de dovezi care indica faptul ca
genele au un rol important in a determina
cine ar putea dezvolta SM. Datele furnizate
de studiile pe populatie aratd ca persoane din
grupuri etnice diferite prezinta predispozitii
diferite la SM. Boala poate sa apard in orice
grup etnic, Tnsa este mai frecventa in randul

persoanelor de descendentd nord-europeana.

Datele furnizate de studii asupra familiilor
indica de asemenea rolul jucat de gene.
Rudele persoanelor cu SM, inclusiv copiii
sau fratii/surorile acestora, sunt expuse unui
risc mai ridicat de a dezvolta SM comparativ
cu persoanele care nu au rude cu SM, desi
riscul rdmane relativ redus. Asadar, riscul
creste atunci cand existd gene comune, insa
nu exista o singura gena care cauzeaza SM.
De fapt, s-a constatat ca existd peste 150 de
variatii genetice asociate cu SM.

Se pare cd o combinatie Tntre factorii genetici
si cei de mediu face ca anumite persoane sa
fie mai susceptibile sa dezvolte SM. Studiile
efectuate asupra gemenilor identici (identici
din punct de vedere genetic) aratd ca exista
un rol comun jucat de factorii genetici si de
mediu. Daca unul din gemenii identici suferd
de SM, al doilea geaman prezintd un risc de
aproximativ 30% sa dezvolte boala. Daca
genele ar fi singurele responsabile pentru
aparitia SM, atunci ar fi de asteptat sa existe
un risc de 100% ca ambii gemeni identici sd
dezvolte SM. Altfel spus, genele joaca un

rol, dar cu certitudine nu constituie singura
cauza.

Olanda: Mikki avea patru ani
cand a fost diagnosticata cu

Factorii de mediu

SM are o incidentd mai redusa in zonele
mai apropiate de Ecuator. Acest lucru s-ar
putea explica prin faptul ca persoanele care
trdiesc Tn aceste zone sunt mai expuse la
lumina soarelui pe parcursul intregului an si
tind sd aiba un aport mai mare de vitamina D
produsa natural, ceea ce ar putea contribui
la protectia impotriva bolilor mediate imun,
cum este SM.

Nu s-a identificat un singur virus care

sa contribuie la aparitia SM, insa unii
cercetdtori sunt de parere ca un virus comun
din copildrie ar putea actiona ca factor
declansator prin perturbarea sistemului
imunitar sau prin provocarea indirectd a
unui proces prin care sistemul imunitar se
auto-atacd. Aceastd teorie nu a fost inca
demonstrata si este de presupus cd multe
persoane care nu suferd de SM au fost de
asemenea expuse la acesti virusi.

Vitamina D

Studiile recente aratd ca deficitul de
vitamina D Tnainte de nastere sau in copildria
timpurie ar putea creste riscul de aparitie
a SM ulterior in viatd. Obtinem cea mai
mare parte a vitaminei D prin expunerea la
soare. Aceasta este produsa de organismul
nostru ca reactie la lumina soarelui pe
piele. SM apare mai frecvent in zonele mai
indepartate de Ecuator, unde existd mai
putin soare, ceea ce sugereaza ca existd

o corelatie intre vitamina D si riscul de a
dezvolta SM. Cercetdrile continua in acest
domeniu, pentru a afla mai multe despre
rolul vitaminei D.

Fumatul

Cercetdrile privind SM au ardtat de
asemenea ca fumatul creste riscul ca o
persoana sa dezvolte SM, precum si riscul
de progresie a bolii. Un studiu a constatat de
asemenea ca existd o corelatie semnificativa
intre pdrintii fumatori si SM cu debut
pediatric.

Aceste studii furnizeaza importante
motive suplimentare pentru a incuraja
copiii si parintii sa evite fumatul.



Cum
se stabileste

diagnosticul
de SM la copii?




Brazilia: Beatriz a manifestat
primele simptome de SM
cand era la scoal3, la varsta

Pentru
confirmarea
diagnosticului
de SM, trebuie
sa existe dovezi
ale activitatii SM
indoua sau

mai multe parti
ale sistemului
nervos central.

de 13 ani.

Diagnosticarea SM poate fi dificila,

atat la copii, cat si la adulti, din cauza
complexitatii si diversitatii simptomelor.
Nu existd un singur test de diagnostic
pentru SM, si trebuie excluse alte
afectiuni cu simptome similare Tnainte
de a putea stabili un diagnostic final. Un
neurolog (medic specializat Tn afectiunile
sistemului nervos central) este cel mai
indicat pentru a evalua situatia copilului
dvs. si pentru a stabili daca suferd sau nu
de SM.

Au fost publicate recomandari menite sa
ajute neurologii pediatri in diagnosticarea
SM la copii. Cu toate acestea, unii
neurologi pediatri nu sunt familiarizati cu
aceastd afectiune si ar putea fi necesar
sd se consulte cu un neurolog specializat
n SM la adulti in vederea stabilirii
diagnosticului. Ati putea avea uneori
impresia ca dvs. si copilul dvs. asteptati la
nesfarsit stabilirea diagnosticului pentru a
afla despre ce este vorba.

Pentru confirmarea diagnosticului de SM,
trebuie sa existe dovezi ale activitatii SM
n doud sau mai multe parti ale sistemului
nervos central (creier, mdaduva spinarii si
nervii optici), produse Tn momente diferite
in timp. In cazul in care copilul dvs. a
manifestat un singur episod de simptome,
diagnosticul de SM nu poate fi confirmat.

Poate vi s-a spus ca copilul dvs. sufera de
encefalomielitd acutad diseminata (acute
disseminated ncephalomyelitis, ADEM),
de nevritd opticd sau ca are sindrom
clinic izolat. Aceste afectiuni pot prezenta
aceleasi simptome ca SM, dar se pot
produce o singura dat3, fara sa revina.

Dacd se produce un nou episod, atunci ar
putea fi stabilit diagnosticul de SM.

Neuromielita optica (NMO)

Copiii pot de asemenea sa dezvolte NMO.
In NMO, celulele sistemului imunitar si
anticorpii ataca si distrug mielina din nervii
optici si din maduva spinarii, cauzand
nevrita optica (care produce durere ocularad
si pierderi de vedere) si mielita transversa
(care produce sldbiciune, amorteald si
uneori paralizia bratelor si picioarelor,
precum si probleme cu vezica urinara si
tranzitul intestinal).

Descoperirea unui anticorp (NMO-IgG) in
sangele persoanelor cu NMO face acum
posibild distingerea intre NMO si SM.
Atacurile de NMO sunt mai severe decat
cele observate in SM si, in stadiile incipiente
ale bolii, se limiteaza in general la nervii
optici si maduva spindrii.

Teste de diagnostic

Mai jos sunt date testele si procedurile
utilizate cel mai frecvent. Niciunul dintre
acestea nu este concludent in mod
izolat, dar fiecare contribuie cu informatii
importante la procesul de diagnosticare.
Pentru a exclude alte afectiuni ce imitd SM,
ar putea fi efectuate teste suplimentare,
inclusiv analize de sange. Veti putea

sta aldturi de copilul dvs. pe parcursul
majoritdtii acestor proceduri.

Examinare neurologica

Neurologul va va pune dvs. sau copilului
dvs. (in functie de varsta acestuia)
multe Intrebdri despre simptomele si
problemele actuale si din trecut. Va
efectua de asemenea o examinare fizica



SUA: Heather a fost diagnosticata cu SM cand avea 14 ani.

Este
recomandabil sa
oferiti copilului
informatii
oneste despre
diagnosticul
primit.

pentru a verifica modificérile subtile
survenite in miscare, reflexe sau perceptia
senzoriald. Aceste teste pot depista chiar
si schimbdrile minuscule pe care dvs. sau
copilul dvs. poate nu le-ati observat.

Imagistica prin rezonanta magnetica (RMN)
Scannerul RMN utilizeazd un camp
magnetic puternic pentru a crea o imagine
detaliatd a creierului si maduvei spindrii,

ce arata cu precizie locul si dimensiunea
oricdrei distrugeri sau cicatrici (leziuni).
Pentru a obtine imaginea creierului si
maduvei spindrii, copilul se va intinde si va
fiintrodus Tntr-un mic tunel aflat in centrul
scannerului RMN. Procesul poate duraintre
20 si 60 de minute si nu este dureros, insa
destul de zgomotos. Procedura ar putea
sa-i induca o stare de agitatie copilului

dvs. (scannerul este un dispozitiv mare,
zgomotos, aflat Tntr-un cadru nefamiliar),
dar puteti sta in aceeasi incapere pentru
a-l linisti; Tn plus, majoritatea unitatilor de
RMN ofera casti, astfel incat copilul poate
asculta muzica pe care o doreste pe durata
investigatiei.

Consultati sectiunea de resurse (pagina
35) care furnizeaza un link spre o fisd
informativa descarcabild, material video

si podcast care explicd procedura RMN
pentru copii.

Potentiale evocate

Testarea potentialelor evocate presupune
masurarea timpului necesar pana cand
creierul receptioneaza un mesaj transmis
de la ochi. Neurologul va aplica mici

electrozi pe capul copilului pentru a
monitoriza undele cerebrale ale acestuia,

n timp ce pe un ecran se prezinta stimuli
vizuali. Electrozii masoara impulsuri
electrice minuscule; acestia nu provoaca
nicio durere copilului. Daca exista activitate
a SM sau a unei alte afectiuni similare,
testul poate detecta faptul cd mesajele spre
si dinspre creier se transmit mai lent decat
in mod normal.

Punctie lombara

Tn cadrul punctiei lombare, neurologul
introduce un ac in spatiul din jurul maduvei
spinarii, sub anestezie locald. Nu toti copiii
vor avea nevoie de acest test. Este prelevatd
o cantitate mica din lichidul care curge in
jurul creierului si maduvei spindrii, numit
Jichid cefalorahidian” si analizat pentru a
depista anomaliile care se produc Tn SM.

De obicei, puteti sta alaturi de copilul dvs.
pentru a-l linisti si a-l Incuraja. Unii copii
sunt sedati pe durata procedurii, deoarece
este esential sa ramana nemiscati, iar
procedura poate fi neplacuta. Copiluluii
se va spune sa se intinda pe o parte, indoit
ca o minge. Asistentul medical va ajuta
copilul sa stea in pozitia corectd. Doctorul
sau asistentul medical va aplica anestezic
local Tn zona respectiva inainte de a incepe
procedura. Doctorul va palpa zona lombara
a copilului pentru a localiza corect spatiul
dintre vertebre (oasele coloanei), apoi

va spdla pielea din zona respectiva si va
acoperi partea din jur cu un prosop steril
fnainte de a introduce acul. Lichidul va fi



trimis la laborator pentru examinare. In
unele cazuri, se va mdsura si presiunea
lichidului.

Pacientii acuza frecvent dureri de cap dupa
punctia lombard. Acestea reprezintd un
efect secundar recunoscut, iar neurologul
va va oferi recomandari privind cea mai
bund modalitate de a le gestiona. Repaosul
la pat ar putea fi benefic Tn acest sens.
Consultati sectiunea de resurse (pagina 35)
pentru fisa informativa cu privire la aceasta
procedura.

Ce i spuneti copilului?

Trebuie sd i spun copilului ce diagnostic a
primit? Toti parintii copiilor cu SM isi pun
aceastd intrebare sifsi doresc sa procedeze
corect.

Este recomandabil sa i oferiti copilului
informatii oneste cu privire la diagnosticul
primit. Ar fi de ajutor pentru copil sd afle ca
nu are cancer, ca nu este pe moarte, ca SM
nu a aparut din vina sa sau din cauza a ceva
ce a facut. Toate acestea sunt griji pe care
copiii cu SM le marturisesc neurologilor

si echipelor pediatrice. Existd motive
intemeiate pentru a-i dezvalui copilului
diagnosticul, dar aceasta este o optiune
personald si depinde de maturitatea
copilului dvs. si de capacitatea sa de a primi
aceastd informatie.

Retineti: Atunci cand incepeti sd discutati
despre diagnostic, Ti veti da copilului
posibilitatea de a vorbi, de a pune intrebari,
de a-si exprima sentimentele si motivele de
ingrijorare.

Copilul dvs. va avea numeroase interactiuni
cu cadrele medicale si trebuie sa stie la

ce s se astepte. Puteti s&-i fiti de ajutor
copilului dvs. oferindu-i informatii si
terminologia de care va avea nevoie.

Copiii preiau adesea exemplul parintilor in
ceea ce priveste modul de a actiona sau a
reactiona in orice situatie. Puteti discuta
despre ceea ce il ingrijoreaza pe copilul dvs.
sau despre intrebdrile pe care le are intr-un
mod calm, cu rdbdare, si probabil copilul va
va urma exemplul.

s e O ' d L e

Romania: intalnire organizat4 intre copiii cu SM si parintii lor



In ce mod poate
i afectat copilul

meu de SM?




Majoritatea
persoanelor

cu SM, inclusiv
aproape

toti copiii,
primesc initial
diagnosticul de
SM recurent-
remisiva.

Tipuride SM

SM poate s&-i afecteze Tn mod diferit pe
pacienti, unul din cele mai frustrante
aspecte ale acestei boli fiind caracterul sdu
imprevizibil - faptul ca nu se poate sti ce
simptome pot aparea, cand si cat vor dura.

SM recurent-remisiva

Majoritatea persoanelor cu SM, inclusiv
aproape toti copiii, primesc initial
diagnosticul de SM recurent-remisiva.
Aceasta inseamna ca vor manifesta

o recidivd sau un puseu simptomatic
(cunoscut si ca atac sau exacerbare),
urmand o perioada de stabilitate intre
recidive, cand simptomele se estompeaza
sau dispar. Aceasta perioada de stabilitate
se numeste remisie. Remisiile pot avea orice
duratd, chiar si ani. Nimeni nu stie exact ce
anume determind intrarea In remisie a SM.

O recidiva este definita ca o aparitie a unor
simptome noi sau revenirea unor simptome
anterioare, care se mentin cel putin 24 de
ore si se produc la cel putin 30 de zile de la
debutul oricérei recidive anterioare. In cazul
n care copilul dvs. prezinta febra cauzatd

de o infectie sau se supraincdlzeste Th urma
exercitiului fizic sau a vremii calduroase,
simptomele sale se pot agrava temporar.
Ins& aceste puseuri simptomatice sunt
cauzate de cresterea temperaturii corporale,
mai degraba decét de o nouad activitate a SM,
Si se vor estompa pe masura ce temperatura
copilului dvs. revine la normal. Acest
fenomen este numit ,pseudo-recidivd’.

Recidivele se pot dezvolta timp de cateva zile
si se pot mentine mai multe zile, sdptamani
sau luni. Simptomele pot fi usoare sau
severe. Cei mai multi copii au o recuperare

buna dupa recidive. In stadiile incipiente
ale SM recurent-remisive, simptomele pot
dispdrea complet in perioadele de remisie.
Cu toate acestea, dupa mai multe recidive,
poate exista o deteriorare reziduald a
mielinei, ceea ce inseamna ca simptomele
se pot mentine. Aceasta acumulare de
simptome poate crea dificultati copilului
dvs., chiar dacd sunt doar la un nivel redus.

SM secundar-progresiva

Multe persoane care incep cu SM
recurent-remisiva dezvolta ulterior o forma
numitd SM secundar progresiva. in SM
secundar-progresiva, pacientii manifesta
mai putine recidive, sau niciuna, iar boala
evolueazad lent in timp.

Tn general, persoanele care dezvoltd SM in
copildrie prezintd o ratd de progresie mai
lentd decat cei care sunt diagnosticati cu
SM la varsta adultd. Date exacte sunt dificil
de furnizat, si este chiar mai dificil de facut
predictii precise pentru fiecare copil in
parte. In cel mai mare studiu realizat pAn&
in prezent privind progresia SM cu debut n
copildrie, 50% din persoanele al caror debut
de SM a fost inaintea varstei de 16 ani au
dezvoltat SM secundar-progresiva dupa 28
de ani.

SM ,benignd”

Tn cazul persoanelor cu SM recurent-
remisiva care manifestd doar un numar
redus de recidive, urmate de recuperare
completd, se poate spune ca este vorba de
SM benignd. Diagnosticul de SM benigna
poate fi stabilit numai dupa ce persoana

in cauza nu a manifestat decéat dizabilitate
fizicd sau cognitiva redusa sau deloc timp de
20 de ani.



Argentina: Serena
avea 13 anicand a
fost diagnosticata

cu SM.

SMnuesteo
boala terminala.
Asemenea
diabetului, este
o afectiune
cronica sau pe
termen lung,

ce trebuie
gestionata

pe toata durata
vietii.

Cu toate acestea, diagnosticul de SM
benigna nu inseamna ca persoana
respectiva nu se va confrunta cu nicio
problem&; este posibild producerea
ocazionald a unei recidive dupa multi
aniin care SM a ramas inactiva. Probabil
aproximativ 10% din persoanele cu SM vor
prezenta forma benigna a bolii.

SM primar-progresiva

SM primar-progresiva este rara la copii,
mai putin de 5% din copiii cu SM fiind
diagnosticati cu aceastd forma a bolii.
Tinde sa fie diagnosticatd la persoanele
mai varstnice, in general dupd varsta de 40
de ani. Incé de la debut, cei cu SM primar-
progresiva manifestd o agravare sustinuta
a simptomelor si o dizabilitate tot mai
accentuatd. Simptomele se pot stabiliza
dupd o perioadd sau pot continua sad se
agraveze, adesea fara recidive. Aproximativ
10-15% din adultii cu SM au forma primar-
progresiva a bolii.

Simptome

Existd numeroase simptome posibile ale
SM, dar putine persoane le prezintd pe
toate. Simptomele pot sa apara si sa dispara
in mod imprevizibil. Unele simptome, cum
ar fi problemele cu mersul, problemele de
echilibru sau tremurul pot fi foarte evidente
pentru dvs. si pentru ceilalti, iar altele, cum
ar fi durerea, fatigabilitatea sau problemele
de gandire si de memorie sunt mai putin
vizibile si adesea mai derutante. Uneori

se pot manifesta mai multe simptome in

acelasi timp, alteori poate sa nu existe niciun

simptom evident. Copiii pot da dovada
uneori de o adaptabilitate remarcabild,

fard sd se planga de simptome, pentru ca
reusesc sa se descurce in pofida acestora
sau pentru cd au observat cd alte simptome
dispar de la sine.

SM este imprevizibild si variaza de la
persoana la persoana. Indivizii pot manifesta
simptome diferite in momente diferite. Desi
unele sunt foarte frecvente, nu existd un
tipar aplicabil tuturor.

Cele mai frecvente simptome ale SM includ:
Fatigabilitatea: o senzatie coplesitoare de
oboseal3, care face foarte dificild activitatea

fizica sau mentala

Problemele cognitive: dificultati de
memorie si concentrare

Schimbérile de dispozitie: depresie,
anxietate, irascibilitate

Problemele de echilibru siameteala:
dificultdti de mers, probleme de coordonare

Tulburéri de vedere: vedere incetosata sau
dubl3, pierdere temporara a vederii la un

ochi sau la ambii ochi

Amorteala sau furnicaturi: in mod frecvent
la maini si picioare

Durere: uneori usoarg, alteori severa



Pierderea fortei musculare si a dexteritatii

Rigiditate si spasme: Strangerea sau
rigiditatea anumitor grupe de muschi

Anxietate, depresie sau schimbiri de
dispozitie

Probleme de vorbire: articulare neclarj,
Tncetinirea vorbirii sau modificari de
tonalitate

Incontinenta: pierderea controlului asupra
functiilor vezicii urinare si tranzitului
intestinal

Cu cat simptomele sunt mai putin evidente
sau vizibile, cu atat sunt mai dificil de
inteles, mai ales de cdtre cei care nu sunt
familiarizati cu SM.

Ce rezerva viitorul?

Dupa cum s-a mentionat anterior, parcursul
SM este dificil de prevazut si variaza de la
persoand la persoanad, prin urmare nu este
posibil sa se formuleze predictii privind
modul in care boala va afecta fiecare copil.
Majoritatea copiilor au SM recurent-remisiva,
cu perioade de recuperare bung, chiar daca
imprevizibild. Unii copii pot fi afectati mai

Argentina: Serena cu
familia ei.

puternic, Tnsd progresia rapidd este rara.

SM nu este o0 boald terminald. Asemenea
diabetului, este o afectiune cronica sau pe
termen lung, care trebuie gestionatd pe
durata intregii vieti. Majoritatea persoanelor
cu SM au o duratd de viatd normalg, poate
cu o reducere de 5 pand la 10 ani a sperantei
medii de viata. Desigur, datele medii nu
sunt intotdeauna de ajutor si SM este
diferitd pentru fiecare persoana. Datorita
progreselor recente ale medicinii, se pare ca
diferenta de speranta de viata este tot mai
redusa.




Tratarea si
gestionarea SM




Atuncicand
copiii sunt
inclusiin
planificarea
propriului
tratament,
exista sanse
mai mari sa fie
mai implicati
si sd urmeze
consecvent
tratamentele si
medicatiile.

Existd in prezent medicamente ce pot
modifica evolutia SM la unele persoane.
Majoritatea simptomelor pot fi tratate sau
gestionate cu succes. Exista de asemenea
studii in continud desfasurare care
investigheaza tratamente noi si optiuni mai
bune de ingrijire.

Unele tratamente medicamentoase folosite
n mod frecvent pentru SM pot s& nu fie
omologate in mod specific pentru aceasta
boald. Multe dintre acestea pot fi omologate
n mod specific pentru SM, dar nuTh mod
specific pentru copii. Totusi, aceasta nu
nseamnd ca nu vor fi utile sau cd nu pot fi
folosite si la copii, sub monitorizare atentd. La
fel cain cazul adultilor cu SM, poate fi vorba
de un proces de ,incercare si eroare’ - poate
cd prima medicatie nu este cea mai eficace
pentru copilul dvs., sau poate ca doza trebuie
ajustatd Tnainte de a determina cantitatea
potrivitd. Neurologul copilului dvs., medicul,
asistentul medical SM sau asistentul medical
pediatru vor monitoriza efectele produse

de medicatie si vor modifica dozajul in mod
corespunzator.

Tratamentele medicamentoase pentru
anumite simptome sunt adesea mai eficiente
atunci cand sunt combinate cu alte abordari,
cum ar fi fizioterapia sau terapia ocupationald
(explorand modul in care activitdtile cotidiene
pot fi Indeplinite Tn modul cel mai eficient).

Detinerea controlului de catre copii

Atunci cand copiii sunt inclusi in planificarea
propriului tratament, exista sanse mai mari
sa fie mai implicati si sa urmeze consecvent
tratamentele si medicatiile. Pentru oricine
este mai usor sd simtd ca detine controlul
atunci cand i se oferd posibilitatea de a alege
si cand are un cuvant de spus in ceea ce
priveste tratamentele. De exemplu, daca

Romania: Consiliere
psihologica si socializare
copii cu SM

unui copil i se administreaza injectabil

un medicament de modificare a bolii, i se
poate insufla un sentiment mai puternic

de control dacd este implicat in pregétirea
acului siinjectiei. Copilul poate sa marcheze
locul unde se administreaza injectia, sa
pregateascd medicatia sau sa aplice crema
pre-medicatie. Toate acestea il ajutd sd aiba
un sentiment mai pronuntat de ,asumare” a
procesului.

Pe masurd ce copiii cresc, ar putea dori

sa detind si mai mult control in ceea ce
priveste propriile ingrijiri. Ati putea sa
monitorizati medicatia pe care o iau fard sa
aveti o implicare efectivd In proces. Oricare
ar fivarsta, este crucial sa fiti onesti, sa
prezentati copiilor informatii clare si sa fi
implicati in procesul decizional. Consultati
pagina 28 pentru mai multe informatii despre
adolescenti si SM.

Terapia cu corticosteroizi

Corticosteroizii (denumiti Tn mod curent
,Steroizi’, desi difera de steroizii folositi de unii
sportivi pentru construirea masei musculare)
sunt folositi frecvent pentru a trata un puseu
al simptomelor neurologice — atét la primul
episod, cat siin cazul recidivelor ulterioare.
Desi nu modifica parcursul bolii, steroizii pot
reduce inflamarea sistemului nervos central
si pot accelera recuperarea dupd recidiva.

O curd scurta de steroizi intravenosi in doza
ridicatd poate fi la fel de eficace la copii ca
sila adulti atunci cand se administreaza in
decursul unui atac, desi doza optima pentru
copii poate sa varieze. Steroizii nu afecteaza
gradul de recuperare dupd un atac, prin
urmare daca unele simptome se mentin
ulterior mai multe luni, steroizii nu vor avea
niciun impact asupra acestora. Si, desi adesea
pot accelera recuperareg, eficacitatea lor



Pentru aface
mai usor pentru
copii

sa urmeze
consecvent

un program de
exercitii fizice,
este important
sa gasiti optiuni
de exercitii fizice
care corespund
nevoilor
copilului si care
fi fac placere.

poate s varieze de la 0 persoana la alta side
la o recidivd la alta in cazul aceluiasi individ.
Neurologii care se specializeaza in SM vor
opta in general pentru metilprednisolon
intravenos (IVMP) ca steroid pentru

tratarea recidivelor severe de SM. Dozele
mari sunt administrate Tn general pe
parcursul a 3-5 zile prin perfuzie in vena
(administrare intravenoasa). Aceasta metoda
ar putea necesita spitalizare, mai ales in
cazul recidivelor dizabilitante. In loc de
metilprednisolon intravenos se poate prescrie
metilprednisolon oral.

Toate medicatiile pot avea efecte nedorite,
iar steroizii nu fac exceptie. Steroizii se
administreaza doar pe perioade scurte

de timp si numaiin cazul recidivelor care
perturbd grav viata personald a pacientului.
Se stie cd utilizarea continug, pe termen lung
a steroizilor expune pacientul la un risc mai
ridicat de osteoporoz3, cataracta si diabet.

Posibilele efecte secundare pe termen scurt
ale steroizilor includ:

o gust metalic Tn gurd

» frecventa cardiaca crescutd

» senzatii de cdldurd sau inrosirea fetei

o tulburdri de somn

 nevoie crescutd de a urina, mai ales noaptea
o crestere in greutate

Medicatia modificatoare a bolii
Tratamentele modificatoare ale bolii (DMD)
pot afecta evolutia SM. Ele nu vindecd, dar
pot reduce numadrul si gravitatea recidivelor
SM. Nu existd studii clinice finalizate privind
utilizarea DMD la copii si, la ora actualg,

niciun astfel de medicament nu a fost aprobat
in mod specific pentru administrarea la

copii sub 18 ani. Totusi, in prezent sunt in
desfasurare studii clinice pediatrice asupra
unor medicatii DMD.

Existd mai multe medicatii DMD disponibile
pentru adultii cu SM. Cele mai multe
informatii si recomandadri pentru medici cu
privire la DMD se referd la adulti, insa aceste
medicamente pot fi prescrise de catre medic
si copiilor si adolescentilor.

In prezent, acestea sunt medicamentele (cu
denumirile lor comerciale comune) folosite
pentru modificarea evolutiei bolii i cazul
SM. Ele sunt clasificate in functie de calea de
administrare.

Va rugam sa retineti ca aceste medicamente
au denumiri comerciale diferite in tari
diferite.

Pe mdsurd ce tot mai multe medicamente
sunt introduse pe piatd, lista ar putea sd nu
mai fie de actualitate. Consultati website-ul
oficial al Federatiei Internationale pentru SM
pentru a obtine informatiile cele mai recente:
www.msiforg/living-with-ms/treatments/
disease-modifying-treatmentsy.

Medicatie injectabilad

e interferon beta-1a (Avonex):
injectie intramusculard
o datd pe saptamana

e interferon beta-1a (Rebif):
injectie subcutanata de trei ori pe
saptamana



Franta:

Desi uneori SM
face mai dificila
practicarea unor
sporturi sau
activitati,
copiiicuSM nu
trebuie sa aiba
impresia ca sunt
nevoiti sa nu mai
fie activi sisa se
odihneasca tot
timpul.

e interferon beta-1b (Betaferon):
injectie subcutanata o datd la doud zile
e interferon beta-1b (Extavia):
injectie subcutanatd o datd la doud zile
o glatiramer acetat (Copaxone):
injectie subcutanata zilnica
» peginterferon beta 1a (Plegridy):
injectie subcutanata o datd la 2 saptdmani.

Medicatie orala

o dimetil fumarat (Tecfidera): administrat
sub forma de comprimat, de doua ori pe zi
(denumit si BG12)

» fingolimod (Gilenya): administrat sub forma
de comprimat, o datd pe zi. Prima dozad este
administratd sub supraveghere medicald
pentru monitorizarea frecventei cardiace si
a presiunii arteriale

o teriflunomide (Aubagio): administrat sub
forma de tablete, o daté pe zi.

Medicatie perfuzabila

e alemtuzumab (Lemtrada): administrat
in doud cure de tratament ca perfuzie
intravenoasa. Prima curd consta intr-o
perfuzie intravenoasa in cinci zile
consecutive. A doua curd se administreaza
12 luni mai tarziu si consta in perfuzii
intravenoase administrate in trei zile
consecutive.

« natalizumab (Tysabri): administrat ca
perfuzie intravenoasa (IV) o daté la patru
s3ptdmani. In general, se administreazi in
spital sau clinica pentru perfuzii de cétre
personal medical calificat.

Zi informativa
organizata pentru
copiii cu SM si
familiile lor.

S-au utilizat si alte medicatii pentru
modificarea evolutiei bolii in SM. Acestea
includ un grup de tratamente farmacologice
numite imunosupresoare, care actioneaza
prin inhibarea diviziunii celulare. Acestea
tintesc sistemul imunitar, prin urmare pot fi
eficace in cazul SM, dar totodatd pot prezenta
o mare varietate de efecte secundare
negative. Pot fi utile pentru anumite persoane
cu SM, de pilda in cazul SM cu progresie
rapida sau in cazul SM recurent-remisive

cu o rata ridicata a recidivelor. Neurologii si
pacientii cu SM trebuie sad colaboreze pentru
a gasi echilibrul intre efectele benefice

ale medicamentelor si potentialele efecte
secundare negative ale acestora. Aceste
medicamente imunosupresoare includ:

« azathioprine (Imuran)

« cyclophosphamide (Endoxana)

¢ imunoglobulind intravenoasa (IVIg)
o methotrexat (Maxtrex)

e mitoxantrone (Novantrone)

Medicatiile tip DMD specifice care ar putea

fi disponibile pentru copilul dvs. depind de
mai multi factori, incluzand locul unde traiti,
accesul dvs. la medicatie, evolutia bolii si
simptomelor copilului dvs. Va fi esential sd
discutati cu medicul copilului dvs. despre
optiunile terapeutice disponibile si despre
diferentele dintre acestea, despre calea de
administrare (injectabild, orald sau perfuzie) si
despre beneficiile si riscurile asociate fiecarui
tratament.



Daca observati
la copilul dvs.
schimbari ale
dispozitiei sau
obiceiurilor

de somn, sau
observati ca si-a
pierdut interesul
n activitati care
fi faceau placere,
este important
sa comunicati
aceste
modificari si
sa solicitatio
evaluare.

Organizatia dvs. locala pentru SM v-ar putea
furniza informatii suplimentare cu privire la
medicatia tip DMD disponibild in zona sau
tara dvs.

Reabilitarea profesionald si exercitiile fizice
Chiar daca SM afecteaza in mod diferit
fiecare copil, exista anumite exercitii care i
pot ajuta pe copii sa fsi mentind sdndtatea si
conditia fizicd la cel mai bun nivel posibil si
sa isi gestioneze simptomele. Exercitiile fizice
regulate 1i vor ajuta sd mentind functionarea
la potential maxim a corpului lor aflat in
crestere. Pentru a face mai usor pentru copii
sd urmeze in mod consecvent un program
de exercitii, este important sa gasiti optiuni
care raspund nevoilor acestora si care le fac
pldcere. Toate tipurile de miscare fizicd pot sd
le aduca beneficii.

Desi SM poate face uneori dificild practicarea
anumitor sporturi sau activitati, copiii cu SM
nu trebuie sa aibd impresia ca sunt nevoiti sa
Tnceteze sé fie activi si s se odihneascd tot
timpul. Desigur, vor exista momente in care
va trebui sa se menajeze, dar copiii si adultii
cu SM isi descoperd propriile limite si Tnvata
sd asculte semnalele transmise de propriul
organism.

Pediatrul, neurologul, asistentul medical
pediatru sau specializat Tn SM care se ocupa
de copilul dvs. poate sa va dea o trimitere la
un fizioterapeut care poate lucra impreuna
cu dvs. si copilul dvs. pentru a gasi cele

mai potrivite exercitii si activitati fizice. Pe
langd exercitii si activitati pentru conditia
fizicd general3, fizioterapeutul ar putea sa
recomande de asemenea exercitii care se

concentreazd asupra unei anumite functii,
cum ar fi echilibrul, sau asupra unei anumite
zone a corpului care necesita fortificare,

sau asupra unui anumit simptom, cum ar fi
rigiditatea (spasticitatea).

Totodats, fizioterapeutul poate sa va ajute pe
dvs. si pe copilul dvs. sa gasiti facilitati sportive
accesibile si programe de fotbal, yoga, Tnot
sau o Intreaga paletd de alte activitdti care ar
putea sa-i faca placere copilului dvs.

Terapiile complementare

Numeroase persoane afirma ca obtin
beneficii in urma unor terapii care nu sunt
prescrise de medicul lor (acestea se numesc
in mod colectiv terapii complementare”), ce
variazd de la medicina naturista pana la yoga,
acupunctura sau masa,.

Doverzile privind siguranta si eficacitatea
acestor terapii complementare variaza. Unele
tari detin propriile organisme de reglementare
care evalueaza acest tip de terapii, iar in

alte tari nu exista astfel de reglementéri. In
absenta unei evaludri specializate, poate fi
dificil de apreciat ce anume este sigur, ce ar
putea fi eficient si ce ar putea fi ddunétor. Este
recomandabil sd abordati cu precautie orice
terapie care pretinde ca oferd vindecare sau
recuperare miraculoasa.

Intotdeauna trebuie s& va consultati cu
medicul sau cu alt cadru medical calificat
inainte de a incepe orice terapie, intocmai ca
in cazul unui tratament medicamentos.



in cazul in care
copilul dvs.
este deprimat,
cadrele
medicale
colaboreaza cu
dvs. pentrua
identificasia
modifica orice
posibila cauza
de agravare a
depresiei.

Regimul alimentar sanatos

O alimentatie sandtoasa este importanta
pentru oricine. Desi s-au propus numeroase
diete speciale ca tratament pentru SM,
niciuna nu s-a dovedit capabild sd combata
SM sau sd afecteze modul in care evolueaza
boala. Tn mod tipic, copiii pot primi aportul
necesar de nutrienti printr-un regim alimentar
echilibrat. Cu o planificare atentd, eventual cu
ajutorul unui nutritionist, puteti sd asigurati
indeplinirea nevoilor nutritionale ale copiilor,
chiar daca aceste nevoi se modifica in timp.
Desigur, nu e usor sa convingi un copil sd
manance sanatos! Indiferent daca aveti un
copil de varsta prescolard sau un adolescent,
cele cinci strategii de mai jos v-ar putea fi
utile:

Luatin mod regulat masa in familie.

Serviti mancdruri si gustdri sdndtoase variate.
Dati un exemplu pozitivadopténd si dvs. o
alimentatie sdndtoasd.

Evitati conflictele privind alimentatia.
Implicati copiii in procesul de pregdtire a
meseli.

Gestionarea schimbdrilor de dispozitie si a
depresiei

Orice persoand care suferd de SM va avea
ocazional momente de demoralizare, insa
pentru unii aceste stari pot deveni mai
frecvente si de mai lunga duraté. In aceste
cazuri, tristetea si starea de demoralizare
pot fi clasificate ca ,depresie”. Depresia este
comung, nu doar la persoanele cu SM, si
existd diverse tratamente disponibile.

Tn cazul in care copilul dvs. se simte deprimat,

cadrele medicale trebuie sa coopereze cu dvs.
pentru a identifica si a modifica orice posibild
cauza de agravare a depresiei. Medicii pot de
asemenea sd ia in considerare alte posibile
cauze ce afecteaza calitatea vietii copilului,
cum ar fi anxietatea cu privire la diagnostic,
probleme la scoald sau temeri legate de viitor.
Asistentul medical de la scoalg, asistentul
medical pediatru sau consilierul scolar ar
putea reprezenta un prim punct de contact
util. Puteti solicita o trimitere la un psiholog
sau psihiatru obisnuit sa lucreze cu copiii.

In cazul in care constatati la copilul dvs. o
schimbare a dispozitiei (inclusiv irascibilitate
crescut, tristete, plans), a poftei de mancare,
a obiceiurilor de somn (inclusiv capacitatea
de a adormi sau de a dormi intreaga noapte),
sau daca observati ca si-a pierdut interesul Tn
activitati care anterior fi ficeau pldcere, este
important s comunicati aceste modificari

si sd solicitati o evaluare. V-ar putea fi
recomandate tratamente cu medicamente
antidepresive si interventii psihologice,
incluzand terapiile prin conversatie, cum

ar fi consilierea sau terapia cognitiv-
comportamentald (CBT), de pilda. Tn cazul

n care copilul dvs. are stdri de anxietate

sau de ingrijorare care ating un nivel cefi
afecteaza viata de zi cu zi, este important sa
se efectueze o evaluare de cétre un specialist
in sdndtatea mentala.



Probleme
cognitive
memoria
si gandirea




Copiii care
manifesta
probleme
coghnitive pot
intampina
dificultatiina
tine pasul cu
conversatiile din
clasa, inainvata
lucruri noi, a-si
aminti rapid
informatii, sau
a-si muta atentia
delaunlucrula
altul.

Ce este cognitia?
Cognitia se referd la memorie si gandire. Mai
precis, cognitia descrie modul in care:

procesam informatiile primite, ne
mentinem si ne distribuim atentia, invatam
si ne amintim lucruri noi

gandim, rationdm si rezolvam probleme

ne planificdm, realizim si monitorizadm
propriile activitati

intelegem si utilizdm limbajul, recunoastem
obiecte, asamblam obiecte si apreciem
distantele

Aceste competente variaza in mod natural
de la 0 persoand la alta - cu totii avem diferite
puncte forte si slabe. Insd SM poate cauza
probleme de invdtare, memorie, planificare si
concentrare - termenul medical pentru acest
fenomen fiind pierdere cognitiva.

SM produce schimbariin unele parti ale
creierului, ceea ce poate afecta uneori
memoria si gandirea persoanei respective.
Procesele de gandire se bazeaza pe
transmiterea mesajelor de-a lungul nervilor
in zone diferite ale creierului, iar leziunile
(cicatricile) cauzate de SM pot opri sau
incetini transmiterea acestor impulsuri.
Depresia, stresul, durerea, oboseala si
recidivele pot crea dificultdti cognitive
temporare. Unele medicamente pot afecta
temporar cognitia ca efect secundar
nedorit. Se pot avea In vedere medicatii
alternative daca efectele secundare se
dovedesc a fi prea puternice. Temperatura
poate de asemenea sd afecteze cognitia,
mai ales supraincalzirea, care poate agrava
fatigabilitatea si, implicit, functia cognitiva.
Copiii sunt In mod special vulnerabili

la problemele de cognitie, dar aceasta

nu fTnseamna ca fiecare copil cu SM se

% Germania: Kim a fost
* diagnosticatda cu SM
% cand avea 10 ani.

va confrunta cu aceste probleme. Daca
aveti orice ingrijorare privind schimbdrile
cognitive manifestate de copilul dvs.,
discutati cu medicul pediatru, cu asistentul
medical pediatru, cu asistentul medical

SM sau cu neurologul. Acestia va pot oferi
recomandadrile corespunzatoare pentru a va
ajuta pe dvs. si pe copilul dvs. sd gésiti calea
optimad de a investiga aceste probleme si de
a gestiona orice dificultate.

Copiii care manifestd probleme cognitive
pot Tntampina dificultati, de exemplu, in a
tine pasul cu conversatiile din clasa, in a
invata lucruri noi, a-si aminti rapid informatii,
sau a-si muta atentia de la un lucru la altul.
Existd numeroase modalitdti ce contribuie
la compensarea acestor probleme.
Persoanele cu SM au rareori probleme

cu alte tipuri de memorie si pot retine
anumite competente (de exemplu, mersul
pe bicicletd - lucruri ce reprezintd ,a doua
naturd’), cunostinte generale sau lucruri

din trecut. Cel mai adesea, persoanele cu
probleme de memorie cauzate de SM nu
intdmpina dificultdti majore de comunicare
si sunt capabile sd Tsi desfdsoare activitdtile
cotidiene. In cazul in care copilul dvs.
manifestd unele simptome cognitive,
aceasta nuinseamna ca le va prezenta pe
toate. La fel ca orice alt simptom al SM,
acestea pot afecta in mod foarte diferit
persoanele cu SM.

Gestionarea problemelor cognitive

Este important sa se realizeze o evaluare
riguroasa a problemelor cognitive. Medicul
de familie, neurologul, asistentul medical

SM sau asistentul medical pediatru pot

face o trimitere la un psiholog. Schimbarea
cognitiva poate fi confundatd cu schimbarile
de dispozitie (care pot sd fie sau sa nu fie



Cooperaticu
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pentru a stabili
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putine lucruri pe
care trebuie sa
le retina.

asociate cu SM), prin urmare psihologul va
analiza ambele aspecte pentru a se asigura
cd se vor gasi solutiile optime.

Orice plan de gestionare a problemelor
cognitive trebuie sa includd intreaga familie
si sd implice copilul in procesul decizional,
indiferent de varsta acestuia. Scoala si
coordonatorii pentru nevoi speciale trebuie
de asemenea implicati, precum si psihologii
educationali sau pediatri. Asistentul dvs.
SM sau pediatru va poate ajuta in ceea ce
priveste strategiile specifice pentru copilul
dvs.

Exista multe modalitati prin care puteti sa
vd ajutati copilul sa minimizeze efectele
schimbarilor cognitive, cum ar fi:

o Ajutati copilul sa se relaxeze siincercati sa
abordati situatia cu umor.

« Incurajati copilul s& le spuné celorlalti
despre dificultdtile pe care le intampina.
Aceasta poate contribuila reducerea
numarului de neintelegeri. Poate de
asemenea preveni situatia in care cei din
jur interpreteazd comportamentul copilului
ca plictiseald sau lipsa de interes.

» Incurajati copilul s& isi cunoascd punctele
forte si sldbiciunile, astfel incat obiectivele
sa fie stabilite in mod corespunzator si sa
se evite esecurile inutile.

« Diverse activitdti pot ajuta copilul sa
isi exerseze competentele cognitive si
sa foloseascd resurse diferite. Exista
numeroase carti si puzzle-uri ce pot fi
folosite ca exercitiu, precum si resurse
online. Rebusurile pentru copii, jocurile

cu cuvinte si numere sunt de asemenea
modalitdti excelente de exersare.

« Incurajati copilul s& isi recunoascé
propriile limite si sd nu-i fie teamd sd ceard
ajutor pentru indeplinirea sarcinilor dificile.

e Ajutati copilul sa invete sd recunoasca
starea de fatigabilitate siincercati
sa organizati pauze de odihnd
corespunzatoare.

e Este important pentru copil sa se
concentreze asupra unui singur lucru
in acelasi timp, de exemplu sa nu aibad
televizorul pornit atunci cand isi face
temele.

Sfaturi pentru memorie

In cazul in care copilul dvs. intampin&
dificultati in a memora anumite lucruri,
existd ,ajutoare de memorie” simple, dar
eficiente:

o Telefonul mobil sau computerul pot fi utile
n organizarea si pastrarea informatiilor.
Copilul dvs. poate descarca aplicatii pentru
ajutarea memoriei, cum ar fi memento-uri
sau liste de activitdti pe smartphone sau
tableta.

« Incurajati copilul s tin& laindeman& un
carnetel in care sa facd insemnari.

« Folositi o agenda organizatoare pentru
familie, astfel incat sa oferiti un model
de utilizare a planificarilor ca strategie
benefica.

» Multe scoli oferd copiilor agende pentru
organizarea zilnica n care copilul isi
noteaza ce are de facut. Acest tip de
agenda de organizare se poate utiliza



Cel mai adesea,
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cotidiene.

pentru a tine evidenta unor lucruri precum
adrese, numere de telefon sau orarul de

la scoald. Dacd scoala copilului dvs. nu
foloseste acest sistem, incurajati copilul
sd isi realizeze si sd foloseasca propria sa
agenda unica.

Stabiliti o rutind regulatd de verificare a
agendei copilului si a familiei, de exemplu
cu ocazia meselor.

Incurajati copilul s& foloseasca note
post-it in locuri vizibile, de pilda pe usa
frigiderului sau pe usa de laintrare, cu liste
si memento-uri.

Copilul poate sd seteze alarme pe ceas
sau pe telefonul mobil pentru a semnaliza
intalniri sau sarcini ce trebuie Tndeplinite.
Puteti ajuta copilul sa Tsi creeze sisteme
mnemonice ca instrumente de stimulare
a memoriei. Tehnicile mnemonice includ
rime, reguli sau fraze.

Copilul dvs. poate folosi imagini vizuale ca
ajutor pentru memorie. Aceasta presupune
realizarea unor imagini pentru a spune o
poveste sau a vizualiza informatiile pe care
doreste sé si le aminteasca. De exempluy,
in loc sd incerce sa memoreze indicatiile
pentru drumul la bibliotecd, poate fi util sa
Tsi creeze imaginea traseului.

Incurajati copilul s3 fie mai bine organizat.
Ar putea fi extrem de util sa stabiliti locuri
fixe pentru obiecte precum cheile, care
sunt adesea ratacite.

Acasa
Uneori poate fi dificil a discerne ce anume
reprezintd un simptom cognitiv si ce anume

este un aspect normal in cresterea copilului.

Copiii cu SM pot sd uite cd le-ati spus sa
facd ceva sau sd mearga undeva. E posibil

sa nu inteleagd tot ce se spune de prima
datd, sau e posibil sd inteleaga si apoi sa uite.
Asigurati-va cd ati dat copilului explicatii
clare si verificati daca a inteles. Ar putea fi
necesar sd explicati de mai multe ori acelasi
lucru. Poate suna simplist, insa uneori aceste
simple ajustdri pot fi suficiente pentru a da
rezultate pozitive.

La scoala

Scolile trebuie sa tind cont de orice
simptome, inclusiv cele cognitive, dacd
acestea existd. In multe tari exist4 legi
speciale care privesc drepturile elevilor. La
scoald, copiilor li se cere sa fie atenti si sd
studieze Intr-un mediu destul de alert, care
poate implica numeroase elemente care
distrag atentia.

Dificultatile de memorie, de procesare rapida
a informatiei sau de concentrare asupra
unui subiect pot fiTntelese gresit ca lene,
neatentie sau somnolentd. Puteti minimiza
aceastd problema daca tineti scoala la
curent cu situatia. Problemele cognitive care
survin in SM pot fi mai dificil de gestionat
atunci cand ii afecteaza pe tinerii aflati inca
intr-un mediu de nvatare la scoald, unde
sunt in permanentd comparati, sau se
compara ei insisi cu ceilalti.

Cu prietenii

Ar putea fi util sa fi informati pe prietenii
copilului dvs. si parintii acestora. Daca
acestia detin informatiile elementare, pot
avea o0 mai buna capacitate de a gestiona
situatia si de a face simple ajustari, precum
cele mentionate mai sus. Desigur, copilul
dvs. trebuie sd decidd masura n care aceste
informatii sunt impartdsite cu prietenii sai.
Poate copilul dvs. prefera sa nu le spuna
nimic.



SM si familia
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SM este o boald ce afecteaza intreaga
familie. Poate sd afecteze comunicarea,
relatiile, dispozitia si interactiunile cotidiene.
Simptomele precum fatigabilitatea extrema,
slabiciunea, problemele cu vezica urinara sau
schimbdrile cognitive pot altera capacitatea
copilului de a participa la activitatile specifice
copilariei. Copiii pot prezenta de asemenea

o paletd larga de emotii sicomportamente,
cum ar fi agresivitatea, depresia si anxietatea,
ca reactie la diagnostic. Pentru oricine poate
fi dificil sd invete sd trdiascd cu o afectiune
imprevizibila si schimbatoare. SM va produce
in mod inevitabil schimbari — si toti membrii
familiei Tsi vor da seama cd lucrurile nu mai
sunt la fel.

Este crucial sd se discute deschis tot ceea ce
preocupd familia. Lipsa de intelegere a SM si
a moduluiin care boala il afecteaza pe copilul
dvs. poate amplifica ceilalti factori de stres cu
care probabil se confrunta familia dvs. In plus,
recidivele SM, fatigabilitatea si programarile la
spital pot duce la absente de la scoala. Ceilalti
frati sau surori pot avea resentimente sau
stari de gelozie ca urmare a atentiei pe care o
primeste copilul cu SM, ceea ce poate duce
la comportamente negative prin care acestia
incearca sa restabileasca echilibrul. Ca
parinti, este posibil sa nu gasiti intotdeauna
intelegerea de care aveti nevoie din partea
prietenilor, chiar dacd acestia sunt bine
intentionati. In mod similar, este posibil s&
intalniti cadre medicale care nu cunosc SM ca
afectiune in copildrie. Nu sunteti singuri daca
aveti impresia cd pierdeti mult timp explicand
aspecte elementare.

Nu exista reguli solide si clare privind
modalitatea optima de a va adapta ca familie
la SM, insd parintii aflati in situatii similare au
apreciat ca sfaturile de maijos sunt utile:

SUA: Claire avea sapte ani cand a fost
diagnosticata cu SM.

Incercati s& mentineti cdile de comunicare
deschise - intre toti cei din familie, cu
prietenii si cadrele medicale.

Retineti ca nu orice schimbare in familie si
orice problema ce trebuie rezolvata este
legatd de SM. De exemplu, adolescentii

cu toane raméan adolescenti cu toane,
indiferent daca ei insisi, fratele sau sora
suferd de SM.

Apelati la grupurile de suport pentru familii.
Ar putea fi de ajutor sd discutati cu alti
pdrinti si familii care se afld Intr-o situatie
similara.

Este importat sd va luati si pauze doar
pentru dvs. Uneori sunt disponibile servicii
de Tngrijire temporard menite sa ofere o
perioadd de repaus parintilor si persoanei
care suferd de SM.

Cadrele medicale va pot ajuta sa gasiti
cea mai buna ingrijire pentru copilul dvs.,
mentinand totodata starea generald de
sanatate si confort a familiei.

Cum explicam situatia fratilor/surorilor?
Membrii familiei pot avea la fel de multe
intrebari ca cel care sufera de SM si unele
din aceleasi ingrijorari care va preocupa si

pe dvs.: Ce se va intdmpla? De ce noi? Ma
voi Tmbolnavi si eu? Lucrurile vor reveni
vreodatd la normal? E vina mea? E posibil

sa aiba sentimente de team4, ranchiuna

sau vinovdtie. Toate acestea sunt reactii
perfect normale, care pot fi mai mult sau mai
putin evidente si se pot manifesta in moduri
diferite. Pentru a-i incuraja pe ceilalti copii

ai dvs. sd dea glas intrebdrilor pe care le au,
este bine sa aveti 0 oarecare cunoastere

a aspectelor fundamentale ce privesc SM.
Un asistent medical pediatru, un asistent
medical specializat Tn SM sau un asistent
social v-ar putea ajuta sa explicati mai bine
boala celorlalti copii.

Tncepeti prin a-i asigura pe copiii dvs. ca SM
nu este contagioasa si nu o pot ,lua”. Pentru
multi copii si adolescenti aceste temeri
trebuie abordate de la bun inceput. Puteti
de asemenea sd le oferiti asigurdri cad este de
asteptat ca fratele sau sora lor care suferd de
SM sd aiba o viatd lunga si ca ei insisi sunt
expusi unuirisc redus de a dezvolta SM.



Dupa primirea
diagnosticului
de SM,
adolescentii pot
deveni retrasi si
se potindeparta
de parinti, fara
sa discute prea
mult situatia.

E posibil chiar
saintreintr-o
stare de negare
si sa pretinda ca
nu exista nicio
problema. Desi
este dificil, se
poate face totusi
distinctie intre
zbuciumul tipic
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ca sufera de SM.

Cateva sfaturi practice privind modul in care
puteti explica SM celorlalti copii:

Alegeti un moment al zilei in care copiii nu
sunt obositi si atentia nu le este distrasa.
Asigurati-va ca i priviti in ochi si le evaluati
reactiile.

Oferiti-le un avertisment privind
conversatia. De pilda, ,Avem ceva
important de discutat.”

Nu trebuie s oferiti toate detaliile deodata:
incepeti cu aspectele de baza, apoi
raspundeti la intrebari.

Este in reguld sa raspundeti cu ,Nu stiu, dar
voi incerca sa aflu” la orice Tntrebare.
Folositi termeni medicali de baza si
explicati acesti termeni. Exprimati-va
increderea in medici.

Explicati ce poate Tnsemna boala pentru
rutina fratilor/surorilor: va avea grija
altcineva de ei cand aveti programari la
medic?

Verificati din cand in cand daca au inteles si
dacd simt cd au parte de sprijin.

Informati persoanele importante din

viata copilului dvs. (profesorii si bonele,

de pildd), pentru ca acestia sa fie atenti la
eventualele semne de stres.

Alocati timp individual pentru frati/surori,
astfel incat acestia sa nu se simta exclusi
sau neglijati. Organizatia dvs. locala pentru
SM ar putea avea informatii care vizeaza
specific modul de a explica SM copiilor si
tinerilor.

Uneori ar putea fi benefice pentru frati/
surori grupurile de suport si organizatiile
pentru tineri Tngrijitori’, chiar dacd probabil
se considerd a fin primul si Tn primul rand
frate sau sord, nu persoana care acorda
ngrijiri. La finalul brosurii sunt furnizate
detalii privind organizatii de acest tip.

Adolescentii si SM

Copiii cresc si dvs., ca parinte, e posibil sa
nici nu va dati seama, deoarece traiti aldturi
de ei zi de zi. Cand devin tineri adulti, ar
putea avea nevoie de mai multe informatii
si de mai multe detalii decat Tnainte.
Cunoasterea este putere, si este foarte
important pentru ei sa simtd ca detin un
oarecare control asupra bolii.

Dupa primirea diagnosticului de SM,

adolescentii pot sa devina retrasi si sd

nu discute prea mult situatia cu parintii.

E posibil chiar sd intre intr-o stare de
negare si sa pretindd ca nu exista nicio
problema. Desi este dificil, se poate face
totusi distinctie ntre zbuciumul tipic
adolescentin si reactia la faptul ca suferd de
SM. Ascultati cu atentie tot ceea ce spune
adolescentul dvs. si urmadriti cu atentie orice
semne de depresie sau probleme cognitive
(problemele de memorie sau de atentie).
Ajutati adolescentul sa discute despre orice
lucru ce ar putea sa-l ingrijoreze sau sa il
preocupe.

Adesea, astfel de conversatii pot avea loc
in masind sau la cumparaturi, cand exista

0 sansa mai mare ca adolescentii sa se
destdinuie. Copilul dvs. se poate adresa de
asemenea unui profesor preferat sau unei
persoane in care are incredere.

Este important sa nu incercati sd controlati
ceea ce adolescentul ar trebui sau nu

sa simtd sau modul in care ar trebui sd
reactioneze. Fiecare persoanad e diferita.
Copilul dvs. ar putea simti nevoia sa planga
sau poate nu va avea nimic de spus pe
aceasta tema.

Nu este neobisnuit ca adolescentii sa se
simtd vinovati si sd se intrebe ce au facut
pentru a merita SM. Altii ar putea avea un
sentiment de usurare daca s-au confruntat
de ceva vreme cu simptome inexplicabile
-acum au un raspuns. E posibil sa aiba
nevoie de ceva timp pana ca lucrurile sa se
aseze si sd accepte situatia. E posibil sa fie
intr-o stare de negare, mai ales daca suntin
remisie, dar sentimentele de

tristete, furie sau ranire pot reveni daca
manifestd simptome noi sau daca SM se
agraveaza.

Adaptarea la SM necesita timp si, intr-un fel,
este un proces continuu, pe toatd durata
vietii, dar o atitudine pozitiva din partea dvs.
va poate ajuta, atat pe dvs. cét si pe copil, In
buna gestionare a bolii.

Sofatul

Ca pdrinti, suntem cu totii mai mult sau mai
putin ingrijorati atunci cand copiii Tncep

sd invete sd conduca. Date fiind unele
simptome ce se pot manifesta la tinerii cu
SM (incluzand fatigabilitatea, simptomele
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senzoriale la picioare si la maini, problemele
de vedere si problemele de atentie si
concentrare), e posibil s fiti in mod special
ingrijorati de capacitatea copilului dvs. de

a conduce in siguranta. Totusi, a invata

sa conducé poate fi o ,ancoréa de salvare”
pentru tineri, ajutandu-i nu doar sa se
deplaseze mai usor, ci amplificandu-le si
sentimentul de independenta. Puteti discuta
cu medicul copilului dvs. sau cu alte cadre
medicale despre simptomele specifice pe
care le manifesta copilul dvs. si daca existd
probleme de siguranta ce trebuie avute In
vedere.

Odatéa ce medicul copilului dvs. si-a dat
aprobarea medicald pentru ca acesta sd
conducg, ar fiintelept sa contactati un
specialist local in reabilitarea soferilor
pentru a efectua o evaluare, incluzand
recomandadri privind echipamentele speciale
sau modificdrile vehiculului ce ar putea fi
necesare pentru copilul dvs.

Alcoolul si drogurile

Unele medicatii pentru simptomele SM pot
interactiona cu alcoolul, cauzand efecte
secundare nedorite si cu potential periculos.
Daci fiul sau fiica dvs. consuma (sau ar
putea consuma)

alcool, este important sa stie care sunt
riscurile asociate combinarii alcoolului si
medicamentelor. Medicul sau farmacistul
dvs. va poate furniza informatii despre orice
posibile interactiuni.

Unele persoane cu SM spun ca utilizarea
canabisului le imbunatdteste starea generalad
sau le amelioreaza unele simptome, desi

nu existd dovezi furnizate de studii care

sa confirme aceastd afirmatie. Mai mult,
canabisul are potential nociv si este ilegal

n multe zone ale lumii. Daca suspectati

cé fiul sau fiica dvs. fumeaza canabis sau
foloseste alte droguri, este important sa aveti
o discutie despre acest subiect.

Un spray oral care contine extract de
canabis, numit Sativex, este acum autorizat
n mai multe tari ca tratament pentru
spasticitate la adultii cu SM. Nu a fost
aprobata utilizarea la copii sau tineri, si nici
nu existd dovezi care sd indice dacé este
sigur sau eficace pentru aceasta categorie
de varsta.

Relatiile si sexul

Primirea diagnosticului de SM poate

afecta imaginea de sine a copiilor fapt

care, larandul sdu, poate afecta relatiile
acestora, atat modul in care se formeaza,
cat si modul in care sunt mentinute. SM
poate afecta de asemenea impulsurile

si functiile sexuale ale individului. Unele
medicamente pot avea efecte secundare
care modifica functia sexuald sau pot reduce
eficacitatea anticonceptionalelor. Discutiile
pe acest subiect pot fi jenante, dar oricine
are ingrijordri legate de aceste aspecte le
poate discuta cu incredere cu un medic sau
asistent medical SM alaturi de care se simte
confortabil.

Cum sd aveti grijd de dvs. ca parinte

Atunci cand un copil este diagnosticat

cu SM, pdrintii declarad adesea ca se simt
.pierduti”. Cand dezvaluie diagnosticul

celor din jur, adesea aud afirmatii de tipul
,SM nu apare la copii”. Pot exista putine
ocazii de a se intalni si de a interactiona cu
persoane aflate intr-o situatie similara, insa
crearea de relatii cu alti parinti este benefica
in adaptarea la diagnostic si in evolutia

ca familie In acest proces. Conferintele
telefonice si camerele virtuale de discutii
pot fi utile pentru a stabili astfel de legaturi
cu grupurile de suport pentru parinti ai caror
copii sufera de afectiuni cronice sau cu alte
persoane care trdiesc cu SM.

Parintii copiilor cu boli cronice, cum este
SM, deplang adesea pierderea copilului
sanatos si a visurilor pe care le-au avut
pentru viitorul copilului lor. Ca pdrinte, va veti
gdsi inevitabil in postura de a oferi alinare,
mai degraba decét de a o primi. Totusi,

ca parinte este important sa ajungeti sa
acceptati sentimentele complexe produse
de diagnosticarea copilului dvs. cu SM,

asa cad acordati timp pentru a recunoaste
sentimentele pe care le aveti, atat fatd de
dvs., cat si fatd de cei din jur. Aveti grija de
dvs. si de familia dvs,, si cdutati sprijinul de
care aveti nevoie la partener, prieten sau
familie. Pe spatele acestei brosuri sunt
furnizate detalii privind organizatiile ce ofera
ajutor pdrintilor si ingrijitorilor.
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in cazulin care
copilul dvs.
este hartuit,
interesati-va
daca exista
organizatii

pe care dvs.
sau copilul
dvs. le puteti
contacta pentru
abeneficia

de sprijin si
consiliere.

Cu ce probleme s-ar putea confrunta copilul
meu la scoald?

SM poate perturba procesul educational.
Totusi, existd forme de suport ce pot

ajuta copilul dvs. sa si continue studiile.
Tn cazul n care copilul dvs. este afectat

de fatigabilitate, ar putea fi dificil sa se
concentreze sau sa fie activ la scoald
dimineata devreme sau dupd-amiaza
tarziu. Tnsi poate nu este necesar pentru
copilul dvs. sd ramana la scoald toata

ziua - acesta este un tip de adaptare pe
care scoala |-ar putea aplica. Ajutati-va fiul
sau fiica sd aleaga cea mai confortabild si
productiva perioada a zilei, precum si orele
si cursurile cele mai placute si antrenante,
daca acest lucru este posibil.

Este important sa verificati unde se tin
orele, deoarece s-ar putea desfasura intr-
un loc cu multe scari sau la capatul unor

coridoare lungi. Schimbarea sdlii de curs
ar putea fi o altd modificare rezonabila.
Se pot face adaptari similare pentru alte
simptome ce ar putea afecta activitatea
la scoald. Cadrele medicale specializate
n SM pot oferi copilului dvs. asistentd Tn
gestionarea fatigabilitatii.

Hartuirea (bullying)

Tn cazul in care copilul dvs. absenteaza
frecvent de la scoald sau este perceput
ca fiind diferit, ar putea fi expus hartuirii.
Copiii cu SM nu sunt diferiti de ceilalti
copii sub acest aspect. Pot avea ei insisi
un comportament inadecvat atunci cand
isi exteriorizeaza sentimentele de teama si
de lipsd de control, ceea ce poate face ca
ei Tnsisi sd comitad acte de bullying fata de
altii.

Olanda: Pieter a fost diagnosticat cu
SM cand avea 13 ani.




Cine se implica in ingrijirea copilului dvs.?
Existd multe cai prin care serviciile
medicale si sociale vad pot ajuta pe dvs.

si familia dvs., Tnsd nu este Intotdeauna
usor sa aflati pe cine sa contactati si cum
sd obtineti acces la aceste servicii. Fara
Tndoiald, veti dori sa fiti un auto-sustinator
puternic pentru copilul si familia dvs., Tnsa
acest lucru poate necesita timp si sprijin.
Multe organizatii pentru SM oferd resurse
menite sa va ajute in acest domeniu
complex. Sursele locale de informare, cum
ar fi cel mai apropiat birou al Societatii de
SM, sau alte organizatii de voluntariat, pot
furniza sugestii suplimentare cu privire

la resursele disponibile si cum le puteti
obtine.

Ar putea exista numeroase persoane
implicate de la Tnceput, care s-ar putea
schimba de-a lungul anilor. Este posibil si
ca procesul sa implice o combinatie de
servicii pediatrice si pentru adulti. Situatia
poate produce confuzie, insad specialistii
diferiti contribuie cu competente diferite.

Cine se implica

Inngrijirea
copilului dvs.?



Sursele locale
de informare,
cum ar fi cel mai
apropiat birou al
Societatii de
SM, sau alte
organizatii de
voluntariat, pot
oferi sugestii
suplimentare
cu privire
laresursele
disponibile si
modulin care
puteti beneficia
de ele.

Copilul dvs.

El sau ea va cunoaste cel mai bine propriile
simptome si impactul acestora. Totodat3,
va intelege cand sunt necesare terapiile si
tratamentele regulate si daca acestea dau
rezultate.

Dumneavoastra

Veti cunoaste mai bine decét oricine
situatia copilului dvs. si veti sti cumil
afecteaza simptomele, atat mental, cat si
psihic.

Medicul dvs. de familie sau pediatrul
Acesta reprezinta primul dvs. punct de
contact; vd poate furniza retetele regulate,
va poate ajuta in privinta anumitor
simptome si va poate recomanda alti
specialisti daca este necesar. Poate
constitui de asemenea un punct de
legdtura cu asistentul medical SM sau

cu medicul neurolog. Va detine toate
evidentele medicale ale copilului dvs.

Asistentii medicali SM

Atunci cand sunt disponibili, sunt adusi
adesea sd lucreze cu copiii cu SM - ei pot
reprezenta un punct esential de contact,
deoarece colaboreaza indeaproape cu
neurologii si detin cunostinte aprofundate
despre aceastd boala.

Asistentii medicali pediatri

Atunci cand sunt disponibili, sunt
specializati in bolile copiilor si colaboreaza
adesea cu asistentii medicali SM.

Neurologi pediatri

Detin un rol esential in diagnosticarea,
tratarea si prescrierea tratamentelor
adecvate pentru copii.

Neurologii pentru adulti

Detin un rol esential in diagnosticarea,
tratarea si prescrierea tratamentelor
adecvate pentru adulti.

Pediatrii

Fiind specialisti Tn bolile copiilor, pot
adesea sd vd ajute sa gestionati unele
simptome. Totodatd, pot s& vd indrume
spre terapeuti sau psihologi.

Psihologii pentru copii

Sunt specializati Tn lucrul cu copiii
afectati de probleme cognitive si
comportamentale. Au experientd in
tratarea copiilor care se confrunta cu
situatii dificile.

Psihiatrii pentru copii

Sunt specializati in lucrul cu copiii cu
probleme comportamentale si mentale,
de pilda depresia. Vor putea sd prescrie
medicatii si psihoterapie prin conversatie.

Terapeutii ocupationali

Pot oferi sfaturi practice pentru problemele
care afecteazd viata cotidiand, de exemplu
fatigabilitatea.

Fizioterapeutii

Pot oferi sfaturi si tratamente pentru
problemele de mobilitate si alte probleme
fizice.

Psihologii educationali

Atunci cand sunt disponibili, se ocupa
de problemele din cadrul procesului
educational cu care se confrunta tinerii
ce pot avea dificultati de Tnvatare sau
probleme emotionale.

Realizeazd in mod constant legdtura cu alti
specialisti din departamente de servicii
educationale, medicale si sociale.

Asistentii sociali

Pot oferi sfaturi despre programele si
organizatiile relevante si despre beneficiile
la care au dreptul familia si copilul dvs.

O scurtd pauza oferd un prilej valoros
pentru ca dvs. si copilul dvs. sa va odihniti
si sd vd reincdrcati bateriile, sd iesiti si sd
cunoasteti oameni noi, sa petreceti timp
de calitate cu familia si prietenii sau sa

vd ocupati de un hobby. Ar putea fi vorba
chiar si de o simpld schimbare de mediu.
Verificati daca existd programe disponibile
n zona dvs. pentru astfel de repaos
temporar.



Resurse utile




Spitalul Clinic de Psihiatrie “Prof. Dr. Al.
Obregia’, Clinica Neurologie Pediatrica
Programul National de tratament al
sclerozei multiple la copii (12-18 ani)
Programul National de tratament al
bolilor inflamatorii si autoimune (scleroza
multipld sub 12 ani).
www.spital-obregia.ro

Societatea Roméana de Neurologie
Pediatrica

Medici specialisti neurologi pediatri si
profesiunile asociate (activitati stiintifice
medicale, cercetare, educare si formare in
neurologia pediatricd).

WWW.Srnp.ro

Societatea de Neurologie din Romania
Organizatie profesionala si stiintifica a
medicilor neurologi din Romania.
www.neurology.ro

Asociatia Pacientilor cu Afectiuni
Neurodegenerative din Romania
Informatii pentru parinti si copii cu SM,
organizare intalniri intre copii (MS Kids
Retreat), suport psihologic specializat
pentru parinti si copii.
www.afectiuni-neurodegenerative.ro

Asociatia de Scleroza Multipla din
Romania

Comunitatea persoanelor afectate de
scleroza multipld din Romania. Grupuri
locale de suport.
www.sclerozamultipla.ro

MS Society (UK)

Informatii privind adaptarea la scoala si
efectele pe care SM |e poate avea asupra
familiei.
www.mssociety.org.uk/what-is-ms/
types-of-ms/ms-in-children

Child Demyelination UK

Resurse utile pentru familii si cadrele
medicale, incluzand informatii actualizate
despre cercetarea din UK cu privire la
demielinizare la copii desfdsuratd de UK
& Ireland Childhood CNS Inflammatory
Demyelination Working Group.
www.childdemyelination.org.uk

National Multiple Sclerosis Society USA
Administreaza o retea pentru familii in care
exista un copil sau adolescent care sufera
de SM. Resursele includ Keep S'myelin,

o revistd online despre SM pentru cititori
tineri, si un forum online.
www.nationalmssociety.org/What-is-MS/
Who-Gets-MS/Pediatric-MS

MS Society of Canada

Resurse utile in engleza si franceza pentru
adolescenti si parintii ai caror copii sufera
de SM, incluzand un micro-site dedicat
special tinerilor.

www.mssociety.ca
www.someonelikeme.ca
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