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Poradnik dla rodzicow




Poradnik jest publikacjg Multiple Sclerosis International
Federation (MSIF). Tytut oryginalny: Childhood MS: A Guide
for Parents, 2nd edition © Multiple Sclerosis Society 2008,
2013.

Oswiadczenie MSIF: Dotozylismy wszelkich staran,

aby zapewni¢ poprawnos¢ informacji zawartych w tej
publikacji. Nie ponosimy odpowiedzialnosci za zadne btedy
lub zaniedbania. Regulacje prawne i rzadowe moga sie
zmienic. Po porady zgto$ sie do instytucji wymienionych na
koncu publikacji.

Fundatorzy: Associazione Italiana Sclerosi Multipla,
Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft Bundesverband,
National MS Society (USA), Schweizerische Multiple
Sklerose Gesellschaft/Société suisse de la Sclérose en
plaques, Scleroseforeningen, Stichting MS Research.

Wspotautorzy: Szczegdlne podziekowania za wktad
edytorski dla dr Rosalind Kalb, ktéra dostosowata ten
poradnik do odbiorcéw na catym swiecie.

Z podziekowaniami dla: Gemma Bastin, Christa Biervliet,
Dhia Chandraratna, Kimberly Koch, Dorte Larsen, Michele
Messmer, Mai Shawary, Jon Temme i wszystkich oséb z SM,
ktére przyczynity sie do powstania tej publikacji.

Przygotowanie i publikacja poradnika w jezyku polskim:
Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego (PTSR) za
zgoda MSIF.

Tlumaczenie na jezyk polski: Izabela Sitakowska, Marta
Szantroch.

Konsultacja merytoryczna: prof. dr hab. n. med. Sergiusz
Jézwiak, Kierownik Kliniki Neurologii Dzieciecej
Samodzielnego Publicznego Dzieciecego Szpitala
Klinicznego.

Ttumaczenie i publikacja w jezyku polskim mozliwe dzieki
uprzejmosci firmy Bayer.



Spis tresci

Czym jest SM? 4
Jakie sg mozliwe przyczyny SM? 6
Jak diagnozuje sie dzieciece SM? 8
Jak SM moze wptynaé¢ na moje dziecko? 12
Leczenie i radzenie sobie z SM 16
Zaburzenia poznawcze - pamiec i myslenie 22
SMirodzina 26
Szkofa i uniwersytet 30
Otrzymanie tego, co najlepsze od opieki zdrowotnej
i socjalnej 32
Przydatne zrédta 34

Dzieciece SM

Poradnik dla rodzicow

Jedli u Twojego dziecka postawiono diagnoze
stwardnienia rozsianego (SM) lub choroba ta
zostata wskazana jako prawdopodobne zrodto
wystepujacych u niego objawoéw, na pewno masz
bardzo duzo pytan. Co powoduje chorobe? Jak
wptynie ona na moje dziecko? Jak mozna ja leczy¢?
Co przyniesie przysztos¢?

Celem poradnika jest odpowiedz na niektére

z powyzszych pytan. Powinien wskazac Ci, jakiej
pomocy nalezy udzieli¢ Twojemu dziecku oraz
jakiego wsparcia mozesz oczekiwac, aby lepiej
przystosowac sie do zmian, ktdre niesie choroba.

Jesli masz wiecej pytan dotyczacych SM, na koncu
przewodnika znajdziesz liste waznych kontaktéw.



Czym jest SM?




W SM system
immunologiczny
atakuje mieline
otaczajaca

wtokna nerwowe.
Zniszczenie mieliny
przerywa przeptyw
informacji wzdtuz

nerwow.

Okoto 10% oso6b
z SM doswiadcza
pierwszych
objawéw choroby
przed 16 rokiem
zycia.

Potocznie przyjmuje sie, ze SM jest chorobg,
na ktérg najczesciej zapadajg osoby doroste,
ale moga na nig cierpie¢ réwniez nastolatki

i dzieci. W rzeczywistosci z diagnozg SM
mozemy spotkac sie nawet w przypadku

2 latkéw. Ocenia sie, ze obecnie na catym
$wiecie na stwardnienie rozsiane choruje ok.
2,3 min ludzi. Nie wiadomo, ile z tych oséb
ma mniej niz 16 lat, ale ok. 10% ludzi z SM
doswiadcza pierwszych objawéw choroby
przed 16 r.z.

Aby zrozumie¢ mechanizm choroby nalezy
przyjrzec sie temu, co dzieje sie

w osrodkowym ukfadzie nerwowym

(w mézgu i rdzeniu kregowym). Mézg
kontroluje aktywnos¢ tj. ruchy i mysli, poprzez
wysytanie wiadomosci do reszty ciata.
Informacje te przekazywane s przez rdzen
kregowy.

Substancja izolujaca i ochraniajaca witdkna
nerwowe centralnego ukfadu nerwowego jest
mielina, ktéra pomaga w szybkim przeptywie
informacji pomiedzy mézgiem i resztg ciata.

SM jest chorobg autoimmunologiczna.
Oznacza to, ze uktad odpornosciowy
organizmu, ktéry zazwyczaj pomaga

w zwalczaniu infekgji, btednie rozpoznaje
komérki wtasnego ciata jako obce i zaczyna
je niszczy¢. W SM uktad immunologiczny
atakuje mieline otaczajacag komorki nerwowe.
Wielu naukowcow jest jednak zdania, ze
dopdki konkretny cel ataku w obrebie mieliny
nie zostanie zidentyfikowany, dopéty nie
mozna bedzie stwierdzi¢ na pewno, ze SM

jest choroba autoimmunologiczna. Atak
immunologiczny niszczy mieline i zrywa

ja (czesciowo lub catkowicie) z komérek
nerwowych, zostawiajac blizny (zwane takze
plakami, zmianami, stwardnieniami).

Zniszczenie mieliny dezorganizuje przeptyw
informacji przez wtékna nerwowe. W zwigzku
z tym informacje ptynace z mézgu moga by¢
przesytane duzo wolniej lub moga zostac
znieksztatcone. By zrozumie¢ SM najtatwiej
wyobrazi¢ sobie ukfad nerwowy jako obwdd
elektryczny, z mézgiem i rdzeniem kregowym
jako Zrédtami zasilania i resztg ciata, jako
$wiattem, komputerami, TV itd. Nerwy sa jak
kable elektryczne taczace urzadzenia,

a mielina jak plastikowa izolacja wokét tych
kabli. Jesli izolacja ulegnie zniszczeniu,
urzadzenia zostang uszkodzone i moze dojs¢
do zwarcia.

W zwiagzku z tym, ze osrodkowy ukfad
nerwowy koordynuje wszystkie aktywnosci
ciafa, u chorych na SM pojawia sie wiele
ré6znych objawéw. Wystapienie konkretnych
symptomow zalezy od tego, ktére czesci
osrodkowego uktadu nerwowego zostana
zaatakowane i jaka jest ich funkcja.



Jakie sg mozliwe
przyczyny SM?




SM nie jest
chorobga zakazna
- ludzie jej nie
“tapia” Nie jest
tez chorobg
dziedziczna,
wiec nie jest
bezposrednio
przekazywana
dzieciom przez
rodzicéw.

SM nie jest chorobg zakazna - ludzie jej nie
“tapia”. Nie jest tez choroba dziedziczna, wiec
nie jest bezposrednio przekazywana dzieciom
przez rodzicéw. Zaktada sie, ze aby doszto

do rozwoju SM, jednocze$nie musi wystapic
kombinacja réznych czynnikéw.

Geny

Mimo, ze SM nie jest chorobg dziedziczna,
istniejg dwa rodzaje dowoddw na to, ze

geny s3 istotne w okreslaniu, kto moze
zachorowad. Wyniki badan prowadzonych
nad populacja pokazuja, ze ludzie
pochodzacy z réznych grup etnicznych maja
ré6zna podatnos¢ na wystapienie SM. Choroba
moze pojawic sie w kazdej z grup, ale jest
czestsza wérdd oséb pochodzacych

z obszarow Europy Pétnocnej. Na role gendw
wskazuja rowniez wyniki zebrane z badan nad
rodzinami. Krewni oséb chorych na SM maja
wieksza szanse na to, ze i u nich rozwinie sie
choroba, ale ryzyko jest stosunkowo niskie.

A wiec szansa na zachorowanie na SM ro$nie,
gdy ludzie majg wspdlne geny, ale nie ma
jednego genu, ktéry je powoduje. Odkryto, ze
z wystepowaniem SM zwigzanych jest ponad
150 wariancji genetycznych.

Mozna zatozy¢, ze kombinacja czynnikow
genetycznych i Srodowiskowych

zwieksza podatnos¢ niektérych oséb na
zachorowanie na SM. Badania nad bliznietami
jednojajowymi (genetycznie identycznymi)
wskazuja na role zaréwno czynnikéw
genetycznych, jak i Srodowiskowych. Jesli
jedno z blizniat jednojajowych zachoruje
na SM, drugie ma 30% szans na rozwiniecie
sie choroby. Jesli tylko geny bytyby
odpowiedzialne za SM, to w przypadku
blizniat jednojajowych mielibysmy 100%
pewnos¢, ze oba zachoruja. Innymi stowy,
geny odgrywajg wazna, ale nie jedyna role.

Holandia: Mikki miata 4 lata, kiedy
zdiagnozowano u niej SM.

Czynniki srodowiskowe

SM wystepuje rzadziej w rejonach
okotoréwnikowych. By¢ moze dlatego, ze
ludzie zyjacy blizej rownika wystawieni

sg na wieksza ekspozycje promieni
stonecznych przez caty rok. Dzieki temu maja
wyzszy poziom naturalnie produkowanej
witaminy D, ktéra chroni przed chorobami
autoimmunologicznymi, takimi jak SM.

Nie odkryto zadnego pojedynczego wirusa,
ktéry bezposrednio przyczyniatby sie do
wystapienia SM, lecz niektdrzy badacze
uwazajg, ze jaki$ powszechnie wystepujacy
wirus z okresu dzieciecego moze zadziatac jak
wyzwalacz, albo poprzez uszkodzenie uktadu
immunologicznego albo poprzez posrednie
uruchomienie procesu, w ktérym system
odpornosciowy atakuje siebie. Ta teoria
pozostaje jednak nieudowodniona i wiele
0s6b, narazonych na wystapienie takiego
wirusa, nie choruje na stwardnienie rozsiane.

Witamina D

Wyniki ostatnich badan sugeruja, ze niedobér
witaminy D przed urodzeniem lub w okresie
wczesnodzieciecym moze podniesé ryzyko
pozZniejszego zachorowania na SM.

Najwiecej witaminy D dostarczamy naszemu
organizmowi poprzez ekspozycje na storice.
Witamina produkowana jest w naszym
organizmie, w odpowiedzi na dziatanie
promieni stonecznych na skére. SM wystepuje
czesciej w rejonach oddalonych od réwnika,
gdzie jest mniej stonca. Moze to wskazywad
na zwigzek miedzy witaming D i ryzykiem
zachorowania. Badania nad rolg witaminy

D w procesie powstawania choroby nadal
trwaja.

Palenie

Badania nad SM pokazuja, ze palenie

tytoniu zwieksza ryzyko zachorowania oraz
przys$piesza postep choroby. Jedno z nich
wskazuje takze, ze palenie papieroséw przez
rodzicow moze przyczynic sie do wystagpienia
SM u dzieci, dlatego wazne jest, aby rodzice

i dzieci unikali tytoniu.



Jak diagnozuje sie
dzieciece SM?




Brazylia: U Beatriz pierwsze
objawy SM wystapity w szkole.

Aby potwierdzic¢
diagnoze SM,
potrzebne

sq dowody
wskazujace

na aktywnos¢
choroby

w dwoch lub
wiecej obszarach
osrodkowego
uktadu
nerwowego.

Miata wtedy 13 lat.

Diagnozowanie SM, zaréwno w wieku
dzieciecym, jak i dorostym, moze by¢ bardzo
trudne. Jest to zwigzane ze stopniem
ztozonosci i réznorodnosci objawéw SM.

Nie ma jednego, specyficznego testu
potwierdzajacego diagnoze, dlatego przed
jej postawieniem, nalezy wykluczy¢ inne
choroby o podobnych objawach. Neurolog -
lekarz zajmujacy sie chorobami osrodkowego
uktadu nerwowego - to najlepszy specjalista,
ktéry stwierdzi, czy Twoje dziecko ma SM.

Aby pomoc neurologom dzieciecym

w stawianiu diagnozy SM specjalisci
opracowali pewne wytyczne. Niektorzy
neurolodzy dzieciecy, ktérzy nie znaja
choroby, moga potrzebowac konsultacji

z neurologami specjalizujacymi sie w leczeniu
SM u 0séb dorostych. Czasem mozesz mie¢
wrazenie, ze Ty i Twoje dziecko czekacie na
diagnoze catg wiecznos¢, aby przekonac sie,

Z czym musicie sobie radzic.

Aby potwierdzi¢ SM, potrzebne sg dowody
wskazujace na aktywnos¢é choroby

w dwéch lub wiecej obszarach osrodkowego
uktadu nerwowego (médzg, rdzen kregowy,
nerwy wzrokowe), wystepujaca w réznym
czasie. Jedli Twoje dziecko doswiadczyto
pojedynczego epizodu objawowego,
diagnoza SM nie moze by¢ potwierdzona.

Lekarze moga Ci powiedzie¢, ze Twoje
dziecko ma “ADEM” (ostre zapalenie mézgu

i rdzenia), zapalenie nerwu wzrokowego lub
“CIS” - izolowany zespot objawow. Wszystkie
wymienione moga mie¢ symptomy podobne
do SM, cho¢ moga zdarzy¢ sie tylko raz

i nigdy nie wrécic. Jesli pojawia sie kolejne
epizody, SM moze zosta¢ zdiagnozowane.

Zespot Devica (NMO) - zapalenie rdzenia

i nerwéw wzrokowych

Dzieci moga chorowac na Zespo6t

Devica (NMO). W NMO komorki uktadu
odpornosciowego i przeciwciata atakuja

i niszcza mieline nerwéw wzrokowych

i rdzenia kregowego, powodujac zapalenie
nerwu wzrokowego (objawiajace sie bélem
w oku i zanikiem widzenia) oraz symetryczne
porazenie spastyczne (powodujace
ostabienie, odretwienie, a czasami paraliz rak
lub ndg, problemy z pecherzem i jelitami).

Odkrycie przeciwciata (NMO-IgG) w krwi
osoby chorej na NMO umozliwia rozréznienie
NMO od SM. Ataki w NMO sg ciezsze niz te

w SM, a wczesne stadium choroby ogranicza
sie do zajecia nerwéw wzrokowych i rdzenia
kregowego.

Testy diagnostyczne

Ponizsze sg testami i procedurami najczesciej
stosowanymi w diagnozie SM. Zadne

z nich nie jest rozstrzygajace, ale kazde

moze wnie$¢ wazne informacje do procesu
diagnostycznego. Aby wykluczy¢ choroby,
ktére moga “udawac” SM, powinny zostac
zrobione takze inne testy, wigczajac w to
badanie krwi. Najprawdopodobniej bedziesz
mogt towarzyszy¢ swojemu dziecku podczas
wiekszosci z tych procedur.

Wywiad neurologiczny

Neurolog zapyta Ciebie lub Twoje dziecko
(w zaleznosci od jego wieku) o objawy
choroby i problemy, ktére wystepuja teraz
lub miaty miejsce w przesztosci. Wykona tez
badanie neurologiczne, aby sprawdzi¢, czy
nie wystepujg subtelne zmiany w poruszaniu
sie, odruchach lub zaburzenia czucia. Takie




By¢ moze
zechcesz
przekazac dziecku
calg prawde

o diagnozie.

badanie moze wychwyci¢ nawet mate objawy,
ktére sg niezauwazalne dla Ciebie i Twojego
dziecka.

Badanie rezonansem magnetycznym (MRI)
Badanie MRI polega na wytwarzaniu silnego
pola magnetycznego, ktére pozwala na
odtworzenie szczeg6towego obrazu mézgu
i rdzenia kregowego. MRI pokaze doktadna
lokalizacje i rozmiar uszkodzenia albo blizny
(zmiany). Twoje dziecko bedzie musiato
potozy¢ sie na specjalnym t6zku, a nastepnie
zostanie wsuniete do matego tunelu

w centrum skanera MR. Cata procedura trwa
od 20 do 60 minut i jest bezbolesna, lecz
gtosna. Twoje dziecko moze sie denerwowa,
ale w trakcie badania mozesz przy nim by¢.
Wiekszo$¢ pracowni posiada stuchawki,

w ktérych dziecko moze stucha¢ wybranej
przez siebie muzyki.

Potencjaty wywotane

Wzrokowe potencjaty wywotane sprawdzaja,
jaki czas potrzebny jest, aby mézg mégt
odebra¢ wiadomos¢ ptynaca z oczu.
Neurolodzy umieszczajg mate elektrody

na gtowie pacjenta, aby monitorowac jego
fale mézgowe rejestrowane na monitorze.
Elektrody mierza krétkie impulsy elektryczne.
Badanie nie jest bolesne. Jesli SM lub
podobna choroba sg aktywne, test ten moze
pokazac, ze wiadomos¢ ptynaca do

i zmdzgu przemieszcza sie wolniej niz zwykle.

Punkcja ledzwiowa
Podczas punkcji ledzwiowej (naktucia
ledzwiowego) neurolodzy, w miejscowym

znieczuleniu, wprowadzaja igte

w przestrzen otaczajaca rdzen kregowy.
Mata prébka ptynu krazacego wokdt mézgu
i rdzenia kregowego, zwanego ptynem
mobzgowo-rdzeniowym, jest pobierana

po to, aby przebadac ja pod katem zmian
charakterystycznych dla SM (prazki
oligoklonalne). Nie wszystkie dzieci beda
musiaty poddac sie temu badaniu.

Zazwyczaj mozna towarzyszy¢ swojemu
dziecko podczas punkgji, a Twoja obecnos¢
doda mu otuchy. Niektérym dzieciom podaje
sie srodek uspokajajacy, wazne jest bowiem,
aby pozostaty w tej samej pozycji lezacej,
nawet wtedy, gdy staje sie ona niewygodna.
Twoje dziecko zostanie poproszone, aby
potozy¢ sie na boku i zwina¢ w ktebek.
Pielegniarki pomoga mu przyjac whasciwa
pozycje. Przed rozpoczeciem zabiegu

lekarz lub pielegniarka zaaplikujg dziecku
miejscowe znieczulenie. Lekarz wybada cze$¢
krzyzowa kregostupa, aby znalez¢ miejsce,

w ktére bedzie mozna wktu¢ igte (bedzie to
przestrzen miedzy kregami). Przed wbiciem
przemyje skére znajdujaca sie na tym odcinku
i przykryje ja sterylnym recznikiem. Pobrany
ptyn zostanie przestany do laboratorium

i przebadany. W niektérych przypadkach
zmierzone zostanie takze jego cisnienie.

Po procedurze pobrania czesto pojawia sie
bol gtowy. Warto poradzi¢ sie neurologa w
kwestii walki z tym bélem. Pomo6c moze np.
odpoczynek w tézku.

Méwienie dziecku o chorobie
Czy powinienem powiedzie¢ dziecku
o diagnozie? Wszyscy rodzice dzieci z SM



zadaja sobie to pytanie i chcieliby poradzi¢
sobie z nim jak najlepiej.

By¢ moze bedziesz chciat udzieli¢ dziecku
najbardziej rzetelnych informacji o chorobie.
Pomocne bedzie powiedzenie mu ze nie

ma raka, ze nie umiera, ze SM nie jest jego
wing i nie jest skutkiem jego wczesniejszego
zachowania. To najwieksze zmartwienia,

o ktérych mowia dzieci swoim neurologom

i pediatrom. Sg powody, aby powiedzie¢
dziecku o diagnozie, lecz ostatecznie to
indywidualna decyzja, ktéra w duzej mierze
zalezy takze od dojrzatosci Twojego dziecka
i jego zdolnosci do przyswajania i rozumienia
informacji.

Pamietaj: Zaczynajac rozmowe ze swoim
dzieckiem, dajesz mu mozliwo$¢ zadawania
pytan i dzielenia sie emocjami zwigzanymi
z chorobag!

Twoje dziecko bedzie miato bardzo czesty
kontakt z personelem medycznym i by¢

moze bedzie chciato wiedzie¢ dlaczego tak
sie dzieje oraz czego moze sie spodziewac.
Pomdz mu, przekazujac niezbedne informacje
oraz stownictwo, ktére pozwoli mu czud sie
swobodnie.

Dziecko zazwyczaj otrzymuje od swojego
rodzica wskazéwki, jak powinno sie
zachowywacd w okreslonej sytuacji. Rozmawiaj
z nim, dyskutuj o jego obawach

i niepewnosciach w sposéb spokojny

i uwazny. Dzieki temu dziecko zastosuje sie
do Twoich sugestii.

USA: U Heather zdiagnozowano SM, kiedy miata 14 lat.



Jak SM
moze wptyngc
na moje dziecko?




U wiekszosci
0séb z SM,

w tym prawie
wszystkich dzieci,
na poczatku
diagnozowana
jest rzutowo-
remisyjna postac
SM.

Postacie SM

SM wptywa na ludzi w bardzo rézny sposéb,

a jednym z najbardziej frustrujgcych aspektéw
choroby jest jej nieprzewidywalnos¢ - nie
wiadomo kiedy i jakie objawy moga sie
pojawi¢ oraz jak dtugo beda trwac.

Rzutowo-remisyjna posta¢ SM

U wiekszosci oséb z SM, w tym prawie
wszystkich dzieci, na poczatku diagnozowana
jest rzutowo-remisyjna posta¢ SM. Oznacza
to, ze doswiadczajg one rzutu lub pogorszenia
objawow, po ktérych nastepuje okres
stabilizacji. W tym czasie objawy uspokajaja
sie badz znikaja. Ten etap nazywa sie remisja.
Remisje moga trwac nieokreslenie diugo,
nawet latami.

Rzut (zwany tez nawrotem, atakiem albo
zaostrzeniem) jest definiowany jako
wystgpienie nowych albo nawrét starych
objawow, ktéry trwa przynajmniej 24 godziny
i pojawia sie po minimum 30 dniach od
poprzedniego rzutu. Jesli Twoje dziecko

ma goraczke spowodowang infekcjg, albo
jest przegrzane przez ¢wiczenia badz ciepte
powietrze, objawy SM czasowo moga

sie pogtebié. Pogorszenie to jest jednak
zwigzane z podwyzszong temperaturg,

a nie z aktywnoscia SM, a objawy powinny
zanikng¢ w momencie, kiedy temperatura
dziecka powrdci do normy. Nazywa sie to
“pseudorzutem” lub rzutem rzekomym.

Rzuty moga rozwijac sie przez kilka dni

i trwac przez dni, tygodnie lub miesigce.
Objawy moga by¢ tagodne lub ciezkie.
Wiekszos¢ dzieci dobrze wychodzi z rzutéw.
We wczesnych stadiach rzutowo-remisyjnego
SM w czasie remisji symptomy mogg znikac

catkowicie. Jednakze po kilku rzutach moze
dojs¢ do rezydualnego uszkodzenia mieliny,
co znaczy, ze niektére objawy pozostana.

Te kumulujace sie objawy, nawet jesli sa
tagodne, mogqa powodowac trudnosci

w funkcjonowaniu Twojego dziecka.

Wtdrnie postepujgca posta¢ SM

U wielu osob, u ktérych zdiagnozowano
rzutowo-remisyjng posta¢ SM, choroba
przechodzi z czasem w posta¢ zwang wtérnie
postepujaca. W tej postaci doswiadcza sie
mniejszej liczby rzutéw albo nie doswiadcza
sie zadnych, ale choroba postepuje w czasie.

Ogodlnie, osoby, u ktérych SM rozwija sie

w dziecinstwie, majg wolniejszy wskaznik
progresji choroby niz osoby, u ktérych
diagnoza nastapita w zyciu dorostym. Trudno
przytoczy¢ doktadne statystyki, a jeszcze
trudniej dokona¢ dokfadnych przewidywan
w przypadku konkretnych dzieci.

W najwiekszym badaniu dotyczacym
progresji SM zapoczatkowanego

w dziecifstwie, u 50% o0s6b, u ktérych
choroba wystapita po raz pierwszy przed

16 rokiem zycia, posta¢ wtdrnie postepujaca
rozwineta sie po 28 latach.

tagodna posta¢ SM

Osoby z rzutowo-remisyjng postacig SM
majace niewielka liczbe rzutéw, po ktérych
nastepuje kompletne wyzdrowienie, moga
chorowac na tzw. tagodna postac¢ SM. Taka
diagnoze mozna postawi¢ jednak dopiero
wtedy, gdy badana osoba nie do$wiadczyta
zadnej, albo doswiadczyta tylko niewielkiej,
fizycznej lub poznawczej, niepetnosprawnosci
w okresie 20 lat.



Argentyna: Serena
miata 13 lat, kiedy
zdiagnozowano

u niej SM.

SM nie jest
chorobg
terminalna.

Jak cukrzyca,
uznawane jest

za schorzenie
chroniczne,

z ktorym trzeba
radzi¢ sobie przez
cate zycie.

Diagnoza tagodnego SM nie znaczy jednak,
Ze osoba na nie cierpiaca, bedzie catkowicie
wolna od probleméw. Rzuty moga pojawiac
sie od czasu do czasu, nawet po latach
nieaktywnosci SM. Okoto 10% oséb bedzie
cierpie¢ na tagodna posta¢ choroby.

Pierwotnie postepujaca postac SM

Ta postac SM jest rzadka u dzieci - taka
diagnoza stawiana jest u mniej niz 5%.
Rozpoznawana jest u oséb dojrzatych,
zazwyczaj 40 letnich i starszych. Osoby
chorujace na pierwotnie postepujace SM
od samego poczatku doswiadczaja statego
nasilania sie objawoéw i zwiekszania stopnia
niepetnosprawnosci. Symptomy moga
ustabilizowac sie na jakis czas lub moga sie
pogarsza¢, czesto bez rzutéw. W przyblizeniu,
okoto 10-15% dorostych z SM bedzie
chorowac na ta postac.

Objawy

SM ma wiele objawdw, ale tylko nieliczni
beda doswiadcza¢ ich wszystkich. Symptomy
pojawiaja sie i znikaja nieprzewidywalnie.
Niektore z nich, jak problemy z chodzeniem,
réownowaga albo drzenia, moga by¢ dla
Ciebie i innych bardzo widoczne, gdy inne,
np. bél, zmeczenie, problemy z mysleniem czy
pamiecia, s mniej oczywiste i bardzo mylace.
Niekiedy kilka objawéw moze wystepowac
jednoczesnie, a kiedy indziej moga by¢ one
w ogdle niewidoczne. Dzieci potrafig czasem
niezwykle skutecznie adaptowac sie do
symptomow choroby, bo znalazty sposéb

na funkcjonowanie mimo ich obecnosci.
Dostrzegq tez, ze niektére z nich znikajg same.

SM jest nieprzewidywalne i bedzie objawiac
sie na wiele sposobdéw. Mimo, ze niektére

z symptomoéw sa bardzo powszechne, nie
ma wzorca, ktéry mozna dopasowac do
wszystkich ludzi z SM.

Do najczestszych objawéw naleza:

Przyttaczajace uczucie zmeczenia,
utrudniajgce aktywnos¢ psychiczng i fizyczna;

Problemy poznawcze: trudnosci z pamiecia
i koncentracja;

Zmiany nastroju: depresja, lek, poirytowanie,
wahania nastroju;

Problemy z réwnowagg i zawroty gtowy:
problemy z chodzeniem, problemy

z koordynacja;

Problemy z widzeniem: zamazane albo
podwdjne widzenie, czasowa utrata wzroku

w jednym lub obojgu oczu;

Dretwienie i mrowienie: czesto w rekach
i stopach;

Bol: czasem tagodny, czasem ciezki;

Utrata sity miesniowej, brak sprawnosci;



Sztywnosc i skurcze: sztywnos¢ i twardosc
konkretnych grup miesni;

Problemy z mowa: betkotanie, spowolnienie
mowy lub zmiany w natezeniu i tonie gtosu;

Brak kontroli nad pecherzem i funkgja jelit.

Mniej oczywiste lub widoczne objawy beda
dla ludzi znacznie trudniejsze do zrozumienia,
szczegolnie dla oséb, ktére nie posiadaja
wiedzy o SM.

Co przyniesie przysztos¢?

Jak juz wczesniej wspomniano, przebieg SM
jest trudny do przewidzenia i rézni sie

u poszczegdlnych chorych, a wiec okreslenie,
jak choroba wptynie na konkretne dziecko
jest niemozliwe. Wiekszos¢ dzieci ma
rzutowo-remisyjng posta¢ SM, z okresami
powrotu do zdrowia. Niektére dzieci moga
przechodzi¢ ciezsze postacie, ale szybka
progresja jest rzadka. SM nie jest choroba
terminalna. Jak cukrzyca, uznawane jest za
schorzenie chroniczne, z ktérym trzeba radzic¢
sobie cate zycie. Dtugo$¢ zycia wiekszosci
0s6b z SM miesci sie w granicach tej typowej

Argentyna: Serena
zrodzing

dla oséb zdrowych, z mozliwa 5 lub 10 letnig
redukcjg w Srednim oczekiwanym czasie
zycia. Oczywiscie, Srednie nie zawsze sa
pomocne, a SM u kazdej osoby jest inne.
Jednakze, w zwigzku z postepem medycznym
réznica w oczekiwanym czasie zycia wydaje
sie zmniejszac.




Leczenie i radzenie
sobie z SM




Wiaczenie dzieci
w planowanie
leczenia zwieksza
szanse naich
Zaangazowanie
w terapie oraz na
przestrzeganie
przyjmowania
lekow.

Obecnie dostepne s3 leki nowej generacji,
ktére, u pewnych oséb modyfikuja przebieg
SM. Wiele objawéw mozna skutecznie
kontrolowa¢, a nawet niwelowac. Wciaz
trwaja badania nad nowymi terapiami

i jeszcze skuteczniejsza opieka.

Niektére leki, powszechnie uzywane

w leczeniu SM, moga nie by¢ przypisane
konkretnie do tej choroby. Co wiecej, wiele

z nich moze by¢ zarejestrowanych do
leczenia SM, ale nie do leczenia dzieci. Nie
znaczy to jednak, ze leki te nie dziatajg lub
nie moga by¢ uzywane w ich terapii. Moga,
pod warunkiem scistej kontroli. Tak, jak

w przypadku leczenia SM u dorostych, terapia
dzieci moze by¢ procesem préb i btedéw

- pierwszy z proponowanych lekéw moze
okazac sie nieskuteczny lub tez jego dawka
bedzie musiata zosta¢ zmieniona. Neurolog,
lekarz pierwszego kontaktu, pielegniarka SM
lub pediatryczna beda sprawdzac wptyw leku
na Twoje dziecko i odpowiednio regulowa¢
dawke. Leczenie konkretnych objawéw
medykamentami jest najbardziej efektywne,
gdy taczy sie je zinnymi metodami, takimi
jak rehabilitacja ruchowa badz zajeciowa
(szukanie sposobu na to, jak skuteczniej
wykonywac codzienne czynnosci).

Dzieci majace kontrole

Wiaczenie dzieci w planowanie leczenia
zwieksza szanse na ich zaangazowanie

w terapie oraz na przestrzeganie
przyjmowania lekéw. Mozliwo$¢ wyboru

i wyrazania wiasnej opinii co do leczenia,
pozwala im poczu¢ kontrole. Na przykfad,
jesli dziecko otrzymuje lek w postaci
wstrzyknie¢, moze przygotowac igte do
zabiegu oraz zrobi¢ zastrzyk. Da mu to

Holandia: Mireille miata
12 lat, kiedy zdiagnozowano
u niej SM.

poczucie kontrolowania choroby. Dzieci
moga zaznaczy¢ miejsce wstrzykniecia,
przyszykowac lek albo natozy¢ krem
przygotowujacy. Wszystko to da im poczucie
bycia “wiascicielem” catego procesu.

Dorastajac dziecko moze odczuwac potrzebe
sprawowania wiekszej kontroli nad swojg
choroba. Mozesz zatem monitorowac, czy
przyjmuje ono lek, ale bez faktycznego
angazowania sie. Niewazne, w jakim wieku sg
dzieci, najistotniejsze jest, aby by¢ szczerym,
dostarczac dziecku jasne informacje oraz
wiaczac w proces podejmowania decyzji.
Zajrzyj na str. 28, aby dowiedziec sie wiecej

o nastolatkach i SM.

Terapia kortykosteroidami

Kortykosteroidy (czesto nazywane sterydami,
cho¢ réznia sie od tych uzywanych przez
niektdrych sportowcow) sg powszechnie
uzywane w leczeniu rzutu lub objawéw
neurologicznych - niezaleznie, czy jest to
pierwszy epizod, czy kolejny. Steroidy, mimo,
Ze nie zmieniaja przebiegu choroby, moga
redukowac zapalenie w centralnym uktadzie
nerwowym i przyspiesza¢ zdrowienie po
rzucie.

Krétko dziatajgca, wysoka dawka dozylnych
steroidéw, podana w czasie rzutu jest tak
samo efektywna u dzieci, jak i dorostych, cho¢
wielkos¢ wiasciwej dawki dla dzieci bedzie
sie roznic. Steroidy nie wptywaja na poziom
zdrowienia po rzucie, wiec jesli niektore
objawy sa nadal obecne po paru miesigcach,
steroidy nie beda miaty na nie wptywu.

I mimo, ze czesto przyspieszajg zdrowienie,
ich efektywnos¢ roézni sie w zaleznosci od
osoby i od rzutu.



Aby utatwi¢
dzieciom
przestrzeganie
programu
¢wiczen, wazne
jest, aby wybrac
takie aktywnosci,
ktore sg do nich
dopasowane

i przez nie
lubiane.

Do leczenia ciezkich rzutéw SM

neurolodzy na ogét beda wybiera¢ dozylny
metyloprednizolon (IVMP). Duze dawki s
podawane przez kropléwke, przez 3-5 dni.
Metoda ta moze wigzac sie z przyjeciem

do szpitala, zwilaszcza gdy pojawiajace sie
rzuty powoduja niepetnosprawnos¢. Zamiast
dozylnej, lekarz moze przepisac¢ doustna
forme metyloprednizolonu.

Wszystkie leki moga miec¢ efekty uboczne

i steroidy nie sa wyjatkiem. Podawane sg
jedynie przez krétki okres i tylko

w przypadku rzutéw powodujacych powazne
problemy w funkcjonowaniu chorego. Ciggte,
dtugoterminowe podawanie steroidéw moze
zwiekszy¢ ryzyko wystapienia osteoporozy,
zaémy i cukrzycy.

Mozliwe krétkoterminowe objawy uboczne
steroidow:
metaliczny posmak w ustach
przyspieszone bicie serca
fale goraca i zaczerwieniona twarz
problemy ze spaniem
zwiekszona potrzeba oddawania moczu,
szczegdlnie w nocy
przybieranie na wadze

Leki modyfikujace przebieg choroby

Leki modyfikujace przebieg choroby (ang.
Diseases Modifying Drugs, skrot: DMDs)
moga wptywac na bieg choroby. Nie leczg
bezposrednio, ale mogg zredukowad

liczbe rzutéw i mie¢ wptyw na ich site.
Zaden z DMDs nie byt brany w ramach
kontrolowanych i randomizowanych

badan klinicznych u dzieci. Niektére z nich
(interferony beta) s jednak zarejestrowane
do stosowania dla dzieci od 12, a nawet

od 2 roku zycia. Obecnie trwa kilka bdan
klinicznych z zastosowaniem ré6znych DMDs
u dzieci.

Dla dorostych z SM dostepnych jest wiele
roznych DMDs. Najwiecej informacji i porad
dla lekarzy dotyczacych ich stosowania wigze
sie z terapia dorostych, ale leki te moga by¢
réwniez przepisywane dzieciom.

Ponizej pogrupowano obecnie dostepne
DMDs (modelujace przebieg SM) pod katem
drogi podania. Pamietaj, ze leki te moga miec
rézne nazwy handlowe w réznych krajach.

Nizej wymieniona lista moze by¢ nieaktualna,
poniewaz coraz wiecej lekéw wchodzi na
rynek. W sprawie lekéw dostepnych w Polsce
prosimy kontaktowac sie z PTSR (tel.: 22 127
48 50).

Leki wstrzykiwane:

beta interferon-1a: wstrzykiwany
domiesniowo raz w tygodniu lub
podskérnie 3 razy w tygodniu

beta interferon-1b: wstrzykiwany
podskérnie co drugi dzien

octan glatirameru: wstrzykiwany



Mimo, iz SM
niekiedy utrudnia
uprawianie
niektérych
sportéw, dzieci

z SM nie powinny
zaprzestac
aktywnosci
fizyczne;j.

rodzin

podskoérnie kazdego dnia
peginterferon beta 1a:
wstrzykiwany podskdrnie raz na 2 tygodnie

Leki doustne

fumaran dimetylu: w postaci kapsutki, dwa
razy dziennie (zwany tez BG12)

fingolimod: w postaci kapsutki, raz
dziennie. Pierwsza dawka powinna by¢
przyjeta pod superwizjg lekarza, ktéry bedzie
mierzy¢ tetno i cisnienie krwi

teryflunomid: w postaci tabletki, raz
dziennie

Leki infuzyjne
alemtuzumab: przyjmowany w postaci
dwoch dawek dozylnej infuzji. Pierwsza
dawka przyjmowana jest przez 5 kolejnych
dni. Druga dawka podawana jest 12 miesiecy
pozniej i przyjmowana jest przez 3 dni.
natalizumab: podawany w formie dozylnej
(IV) infuzji, poprzez kropléwke, raz na 4
tygodnie. Zazwyczaj wstrzykiwana jest
w szpitalu przez wykwalifikowany personel
medyczny.

W celu zmiany przebiegu SM podaje

sie réwniez inne leki. Sklada sie na nie

grupa lekéw farmakologicznych, zwanych
immunosupresantami, ktére hamujg podziat
komorek. Dziatajg na uktad odpornosciowy,
wiec moga by¢ skuteczne w leczeniu SM, ale
majg réwniez powazne skutki uboczne.
Moga by¢ przydatne dla niektérych oséb

. Francja:
Dzien informacyjny
dla dzieci zSMiich

z SM, np. tych z szybko postepujaca postacia
lub rzutowo-remisyjng postacia SM z duza
liczba rzutéw. Neurolodzy i osoby z SM musza
wspotpracowad w celu zrbwnowazenia
efektow leczenia z potencjalnymi efektami
ubocznymi. Do lekédw immunosupresyjnych
naleza:

azatopiryna

cyklofosfamid

dozylne immunoglobuliny
metotreksat

mitoksantron

Otrzymanie konkretnego leku przez Twoje
dziecko bedzie zaleze¢ od kilku czynnikéw:
miejsca zamieszkania, dostepu do lekéw,
przebiegu SM, objawéw. Wazne, abys
przedyskutowat z lekarzem Twojego dziecka
wszystkie mozliwe opcje terapeutyczne

i réznice miedzy nimi, droge podania
(iniekcja, doustne, infuzja) oraz zyski i ryzyko
zwigzane z kazda z nich.

PTSR stuzy informacja dotyczaca lekéw DMDs
dostepnych w Polsce (tel.: 22 127 48 50).

Profesjonalna rehabilitacja i ¢wiczenia

Mimo, iz SM wplywa inaczej na kazde dziecko,
sg ¢wiczenia, ktére wszystkim pomoga
pozosta¢ w dobrej kondycji oraz pomoga
lepiej radzi¢ sobie z objawami choroby.
Regularne ¢wiczenia w petni wykorzystaja
potencjat rozwijajacych sie dzieciecych



Jesli zauwazysz

u swojego dziecka
zmiane nastroju,
apetytu, nawykoéw
spania lub utrate
zainteresowania
rzeczami, ktore
kiedys$ sprawiaty
mu przyjemnos¢,
poinformuj o tym
lekarza i popros

0 jego opinie.

organizméw. Aby utatwi¢ dzieciom
przestrzeganie programu ¢wiczen, wazne jest,
aby wybrac¢ takie aktywnosci, ktére sg do nich
dopasowane i przez nie lubiane. Wszystkie
rodzaje ¢wiczen fizycznych maja pozytywny
wptyw na przebieg choroby.

Cho¢ SM niekiedy utrudnia uprawianie
niektérych sportéw, dzieci z SM nie powinny
zaprzestac aktywnosci fizycznej. Oczywiscie
pojawig sie momenty, gdy beda musiaty
zwolni¢ tempo, ale dzieci i dorosli z SM znaja
swoje ograniczenia i nauczyty sie wstuchiwaé
we wiasne ciato.

Pediatra Twojego dziecka, neurolog,
pielegniarka pediatryczna lub SM, moga
da¢ Ci namiar na fizjoterapeute, ktéry
pomoze Tobie i dziecku w dobraniu
najodpowiedniejszych ¢wiczen i aktywnosci
fizycznych. Fizjoterapeuta moze réwniez
zaleci¢ ¢wiczenia koncentrujace sie na jednej
funkcji np. rbwnowadze, albo takie, ktére
skupiajg sie na konkretnym symptomie (np.
sztywnosci) lub obszarze ciata, ktory nalezy
wzmochic.

Fizjoterapeuta moze pomoc takze w wyborze
odpowiednich sprzetéw do uprawiania
sportu oraz znalez¢ zajecia sportowe: pitke,
ptywanie, joge i inne, ktére dziecko moze
polubi¢.

Terapie uzupetniajace

Wiele oséb jest przekonanych o skutecznosci
terapii niezleconych przez ich lekarzy -
0golnie zwanych terapiami uzupetniajacymi,

do ktérych naleza m. in. ziotolecznictwo, joga,
akupunktura, masaze.

Dowody na efektywnos¢ i bezpieczeristwo
terapii uzupetniajacych roznia sie. Niektére
panstwa maja krajowe organy regulujace,
ktére oceniajg skutecznosc¢ tych terapii,
natomiast inne nie. Bez eksperckich ocen
trudno jest orzec, co jest bezpieczna,
potencjalnie efektywna terapia, a co moze
zaszkodzi¢. Najrozsadniej bytoby podchodzi¢
z ostroznoscia do wszystkiego, co obiecuje
cudowne wyzdrowienie. Zanim rozpoczniesz
niestandardowa terapig, powinienes
porozmawiac z lekarzem lub innym
specjalistg opieki zdrowotnej, tak jak zrobitby$
to w przypadku standarowego leczenia.

Zdrowe odzywanie

Zdrowa dieta jest dobra dla kazdego. Mimo,
ze w leczeniu SM zaproponowano wiele
diet specjalistycznych, zadna z nich nie
hamuje pojawienia sie choroby i nie wptywa
na sposéb, w jaki sie ona rozwinie. Dzieci
otrzymuja odpowiednie sktadniki odzywcze
w zbilansowanej diecie. Uwaznie planujac
(takze z pomoca dietetyka), masz pewnos¢, ze
zaspokoisz ich zywieniowe potrzeby, nawet
jesli zmieniaja sie one w czasie. Przekonanie
dziecka do zdrowego odzywiania sie nie jest
prostym zadaniem! Bez wzgledu na to, czy
masz malucha, czy nastolatka, ponizsze

5 punktéw moze Ci pomoc:

1) Regularnie spozywaijcie positki
w rodzinnym gronie.
2) Serwujréznorode, zdrowe potrawy



JesliTwoje
dziecko ma
objawy depresji,
specjalisci opieki
zdrowotnej
powinni pracowac
zWami w celu
identyfikacji

tego, co mogtoby
pogtebic¢ depresje.

i przekaski.

3) Badz wzorem, samemu odzywiajac sie
zdrowo.

4) Nie zmuszaj do jedzenia.

5) Angazuj dzieci w przygotowanie positkdw.

Radzenie sobie ze zmianami nastroju

i depresja

Kazda osoba chorujaca na SM od czasu do
czasu moze czu¢ sie smutna, jednak

u niektérych obnizenie nastroju moze
pojawiac sie czesciej lub trwac dtuzej niz
powszechnie. Objawy te moga zostac
zakwalifikowane jako depresja.

Depresja wystepuje czesto, nie tylko wsrdd
ludzi z SM, i mozna ja leczyc.

Jesli Twoje dziecko ma objawy depres;ji,
specjalisci opieki zdrowotnej powinni
pracowac z Wami w celu identyfikacji tego,
co mogtoby pogtebi¢ depresje. Powinni oni
réwniez rozwazyc, czy sa jakie$ inne czynniki
wptywajace na jakos$¢ zycia, np.: niepewnosé
diagnozy, problemy w szkole, obawy

0 przysztos¢. Pierwszym krokiem w walce

z depresja moze by¢ rozmowa z pielegniarka
szkolna/ pediatryczna lub doradcg szkolnym.
Mozesz poprosic tez o skierowanie do
psychologa lub psychiatry pracujacych

z dzie¢mi.

Jesli zauwazysz u Twojego dziecka zmiane
nastroju (w tym: rozdraznienie, smutek,
ptaczliwo$é), apetytu, nawykdw spania
(wtaczajac w to zasypianie i przesypianie
nocy) lub utrate zainteresowania rzeczami,

ktére kiedys sprawiaty mu przyjemnosé,
poinformuj o tym lekarza i popro$

0 jego opinie. Moze on zaleci¢ podanie
lekéw przeciwdepresyjnych i interwencje
psychologa, w tym poradnictwo badz terapie,
np. poznawczo-behawioralng (CBT). Jesli
Twoje dziecko czuje sie niepewnie albo
martwi sie w stopniu utrudniajacym mu
codzienne zycie, ocena jego stanu przez
specjaliste - psychologa lub psychiatre, jest
bardzo wazna.



Problemy
poznawcze -
pamiec i myslenie




Dzieci, ktére
doswiadczaja
probleméw
poznawczych
moga miec
trudnosci

z nadazaniem za
rozmowami

w klasie, uczeniem
sie nowego
materiatu,
szybkim
kojarzeniem
faktow,
przetaczaniem
uwagi z jednej
rzeczy nainna.

Czym jest poznanie?
Odnosi sie ono do pamieci i myslenia. Bardziej
precyzyjnie, opisuje sposéb w jaki:

przetwarzamy docierajgce do nas
informacje, skupiamy sie, utrzymujemy
i dzielimy uwage, uczymy sie i zapamietujemy
nowe rzeczy,

myslimy, rozumujemy i rozwigzujemy
problemy,

planujemy, wykonujemy i monitorujemy
nasze czynnosci,

rozumiemy i uzywamy jezyka,
rozpoznajemy przedmioty, fgczymy rzeczy
razem i oceniamy dystans.

Naturalnie kazdy z nas jest inny i wszyscy
mamy swoje mocne i stabe strony. Ale SM
moze powodowac problemy z uczeniem,
zapamietywaniem, planowaniem,
koncentracja - medyczny termin to “ostabienie
funkcji poznawczych”.

SM powoduje zmiany w moézgu, ktére moga
niekiedy wptywac na pamiec i myslenie.
Procesy myslowe zalezg od impulséw
przekazywanych wzdtuz komorek nerwowych
do réznych czes$ci mézgu. Zmiany (blizny),
bedace efektem SM, moga spowolni¢ lub
zatrzymac te impulsy. Depresja, stres, bol,
zmeczenie oraz rzuty moga wywofaé czasowe
trudnosci poznawcze. Moga je réwniez
wywotac niektore leki. Jesli skutki uboczne

sg zbyt duze, warto rozwazy¢ zmiane leku.

Na pogorszenie funkcji poznawczych moze
wplywac rowniez temperatura, ktéra zwieksza
zmeczenie i w konsekwencji ostabia funkcje
poznawcze.

Dzieci mogg by¢ szczegédlnie wrazliwe na
zaburzenia poznawcze, jednak nie kazde
dziecko z SM doswiadcza tych probleméw.

Niemcy: U Kim
& zdiagnozowano SM,
| kiedy miata 10 lat.

Jesli jestes zaniepokojony rozwojem
poznawczym swojego dziecka, powinienes to
omowi¢ ze swoim pediatra, pielegniarka SM
lub neurologiem. Oni pomoga w rozwigzaniu
problemu.

Dzieci, ktére doswiadczaja probleméw
poznawczych, moga mie¢ np. trudnosci

z nadazaniem za rozmowami w klasie,
uczeniem sie nowego materiatu, szybkim
kojarzeniem faktéw, przetagczaniem uwagi

z jednej rzeczy na inna. Na szczescie jest wiele
réznych sposobdw, aby kompensowac te
trudnosci. Ludzie z SM rzadko maja ktopoty
zinnymi typami pamieci, pamietajg
wyuczone umiejetnosci (jak np. jazda na
rowerze - umiejetnosci bedacych niejako
druga naturg), ogdlne informacje oraz

fakty z przesztosci. Osoby z SM cierpiace na
problemy z pamiecig nie maja najczesciej
ktopotu z komunikacja i sa w stanie
wykonywa¢ codzienne czynnosci. Jesli Twoje
dziecko cierpi na zaburzenia poznawcze, nie
znaczy to, ze bedzie doswiadczac wszystkich
jednoczesnie. Tak, jak w przypadku innych
objawéw SM, te problemy mogga dotykac
kazdego w odmienny sposéb.

Radzenie sobie z problemami poznawczymi
Wazne jest, aby ocena skali trudnosci
poznawczych byta wykonana drobiazgowo.
Lekarz, neurolog, pielegniarka SM lub
pediatryczna, moga skierowa¢ Cie do
psychologa. Zmiany poznawcze niekiedy
moga by¢ pomylone ze zmianami nastroju. Te
z kolei moga, ale nie musza by¢ zwigzane z SM.
Psycholog przyjrzy sie obu tym obszarom

i znajdzie najlepsze rozwigzanie. Kazda
metoda radzenia sobie z problemami
poznawczymi powinna angazowac cata
rodzine oraz wtaczac¢ dziecko




Wspotpracuj
zTwoim
dzieckiem w celu
ustalenia jego
obowigzkow, tak,
aby miato ono
jak najmniej do
zapamietania.

w podejmowanie decyzji, bez wzgledu

na wiek. W ten proces powinni zostac

takze wdrozeni: szkota oraz koordynatorzy
wspomagajacy, psycholog szkolny i dzieciecy.
Twoja pielegniarka pediatryczna lub SM
powinna asystowac Ci we wprowadzaniu
strategii wspierajacych Twoje dziecko.

Jest wiele rzeczy, ktére mozesz zrobi¢, aby
pomoc Twojemu dziecku minimalizowac
skutki zmian poznawczych, np.:

Pomagaj dziecku relaksowac sie
i zachowaj poczucie humoru.

Zachecaj dziecko do méwienia
o swoich trudnosciach. To moze pomac
wykluczy¢ nieporozumienia. Moze tez
powstrzymac ludzi od interpretowania
zachowania dziecka jako nudy lub braku
Zainteresowania.

Zachecaj dziecko, aby byto sSwiadome
swoich mocnych i stabych stron, po to, by
jego cele zyciowe byty odpowiednio ustalone,
a porazki mozliwe do unikniecia.

Rézne aktywnosci pomoga dzieciom
¢wiczy¢ funkcje poznawcze i korzystaé
zréznorodnych zasobdw. Jest wiele ksigzek,
puzzli, jak réwniez zrédet dostepnych
w Internecie, ktérych mozna uzywac w tym
celu. Doskonatym treningiem sa krzyzéwki
dla dzieci, gry stowne i liczbowe.

Zachecaj swoje dziecko do rozpoznawania
swoich ograniczen do proszenia o pomoc

przy trudnych zadaniach.

Poméz swojemu dziecku nauczy¢ sie
identyfikowac, kiedy jest zmeczone i staraj sie
organizowac przerwy na odpoczynek.

Wazne jest, aby dziecko koncentrowato sie
na jednej rzeczy w danym momencie, np. nie
ogladato TV w trakcie odrabiania lekgji.

Pomocne podpowiedzi: Jesli Twoje dziecko
ma problemy z zapamietywaniem, poméc mu
moga proste, ale efektywne rozwiazania:

Telefon komérkowy lub komputer moga
przydac sie do organizowania
i przechowywania informacji. Twoje
dziecko moze dotadowac na telefon lub
tablet aplikacje wspomagajaca pamie¢, np.
przypomnienia lub listy zadan.

Zache¢ swoje dziecko, aby trzymato blisko
siebie notatnik do zapisywania.

Uzywaj rodzinnego planu zadan, aby
pokazac dziecku, ze planowanie to dobra
strategia.

Wiele szkét daje dzieciom rozktad dnia, aby
mogty notowac w nim zadania do zrobienia.
Tego typu plan moze by¢ réwniez uzywany
do $ledzenia adreséw, numeréw telefonéw
albo planu lekgcji. Jesli szkota Twojego dziecka
tego nie zapewnia, zache( je do stworzenia
swojego unikatowego rozktadu dnia.

Rutynowo sprawdzaj harmonogram



Osoby majace
problemy

Z pamiecia

w wyniku SM,
najczesciej nie
maja ktopotu
z komunikacja
i s w stanie
wykonywac
codzienne
CZynnosci.

zaje¢ Twojego dziecka i rodziny, np. w czasie
positkow.

Zachec swoje dziecko do przyklejania
karteczek samoprzylepnych z listami lub
przypomnieniami w widocznych miejscach,
np. na drzwiach lodéwki albo na tyle drzwi.

Twoje dziecko moze ustawic¢ alarm na
zegarku lub komorce, aby pamietac
o spotkaniach albo rzeczach do zrobienia.

Mozesz pomdc dziecku wymysli¢ techniki
mnemoniczne, pomagajace ¢wiczy¢ pamiec.
Techniki mnemoniczne to rymy, reguty, frazy -
np. zestaw liter CPZZNGF pomaga zapamietac
kolory teczy.

Do ¢wiczenia pamieci Twoje dziecko
moze uzywac wyobrazen. Technika ta
wymaga wymyslenia obrazéw stuzacych do
opowiedzenia historii albo zwizualizowania
informacji, ktéra dziecko chce sobie
przypomniec (np. zamiast zapamietac
wskazowki, jak dotrze¢ do biblioteki (lewo,
prawo itd.), dziecko moze wyobrazi¢ sobie
droge).

Zachec Twoje dziecko do lepszej
organizacji. Ustalcie miejsce na rzeczy,
ktére tatwo sie gubia, jak np. klucze czy
nozyczki. Naktor innych cztonkéw rodziny
do pilnowania, aby rzeczy lezaty zawsze na
swoim miejscu.

W domu

Czasem mozesz mie¢ problem

z rozréznieniem, co jest trudnoscia
poznawczy, a co elementem procesu
dojrzewania. Dzieci z SM moga nie pamieta¢,
ze kazates$ im cos$ zrobi¢, albo gdzie$ pojsc.
Moga tez nie przyswoié wszystkiego, co im
mowites$ za pierwszy razem, albo moga to
przyja¢, a potem zapomnieé. Upewnij sie, ze
wyttumaczytes wszystko doktadnie i sprawdz,
czy Twoje dziecko zrozumiato. Moze bedzie
trzeba wyjasnic¢ ta lub inng rzecz kilka razy.
Czasem takie proste sposoby moga by¢
wystarczajace.

W szkole

Szkoty powinny akceptowa¢ wszelkie objawy
choroby Twojego dziecka, w tym problemy
poznawcze (o ile sie zdarzaja). Wiele panstw,
w ramach karty praw ucznia, wprowadza

do szkot szereg przywilejéw. W szkotach
uczniowie muszg sie skupiac i uczy¢

w szybko zmieniajacych sie warunkach, przy
wystepowaniu wielu dystraktoréw. Trudnosci
Z pamiecia, z szybkim przetwarzaniem
informacji albo w skupieniu sie na
omawianym przedmiocie, mogg zostac
odebrane jako lenistwo, nieuwaga badz
sennos¢. Informujac szkote o chorobie mozna
zminimalizowa¢ problemy dziecka

w tym zakresie. Radzenie sobie

z trudnosciami poznawczymi moze by¢
utrudnione u dzieci, ktére w szkole sg
nieustannie poréwnywane oraz same
poréwnuja sie do innych.

Z przyjaciétmi

Poinformowanie o chorobie przyjaciét
Twojego dziecka oraz ich rodzicow moze
poméc w codziennym funkcjonowaniu.
Jedli majg oni wiedze na temat SM moga
lepiej radzi¢ sobie z sytuacja oraz skuteczniej
wprowadzaé proste zmiany (wspomniane
powyzej). Oczywiscie od Twojego dziecka
zalezy, ile informacji zechce przekazac
znajomym. Moze réwniez nie chcie¢ méwic
im czegokolwiek.




SM i rodzina




Brak zrozumienia
SMi tego, jak
wptywa na
Twoje dziecko,
moze dostarczyc
dodatkowego
stresu nie tylko
jemu, ale catej
rodzinie.

SM jest choroba, ktéra rzutuje na catg rodzine.
Moze odbijac sie na relacjach, nastroju

i codziennych czynnosciach. Objawy SM,

jak duze zmeczenie, ostabienie, problemy

z pecherzem czy zmiany poznawcze, moga
wptywac na udziat dziecka w normalnych
aktywnosciach. Dzieci moga takze przejawiac
ré6zne emocje i zachowania, jak agresja,
depresja i niepokdj, bedace reakcja na
diagnoze. Nauczenie sie bowiem, jak zy¢

z nieprzewidywalng chorobg, jest wyzwaniem
dla kazdego. SM przynosi zmiany i wszyscy

w rodzinie musza by¢ swiadomi tego, ze od
momentu diagnozy wiele rzeczy nie bedzie
takich, jak wczesnie;j.

Otwarta rozmowa dotyczaca obaw

i zmartwien jest najwazniejsza. Brak
zrozumienia, czym jest SM i tego, jak

wptywa na Twoje dziecko, moze dostarczy¢
dodakowego stresu nie tylko jemu, ale catej
rodzinie. Dodatkowo rzuty SM, zmeczenie,
wizyty w szpitalu, powoduja nieobecnos¢

w szkole. Rodzenstwo moze czu¢ sie
zazdrosne o uwage rodzicéw i w efekcie Zle
sie zachowywac, co mozna uznac za forme
walki o przywrdcenie rownowagi w rodzinie.
Jako rodzice dziecka z SM musicie mie¢
$wiadomos¢, ze od przyjaciét i znajomych
nie zawsze otrzymacie wsparcie, jakiego
potrzebujecie, niezaleznie od tego, jak dobre
bedj ich intencje. Mozecie rowniez spotkac
specjalistow opieki zdrowotnej, ktérzy nie
beda posiadac¢ wiedzy na temat SM u dzieci.
Jesli odnosicie wrazenie, ze poswiecacie
bardzo duzo czasu na wyjasnianie podstaw, to
wiedzcie, Ze nie jestescie w tym osamotnieni.

Nie ma jednakowych oraz szybko dziatajacych
rozwigzan dla rodzin, ktére muszg radzic¢
sobie z chorobg dziecka, ale ponizej

USA: Claire miata siedem lat, kiedy
postawiono u niej diagnoze SM.

znajdziecie porady, ktore zostaty uznane za
pomocne przez rodzicéw bedacych
w podobnej sytuacji.

Staraj sie utrzymywac otwartg
komunikacje ze wszystkimi cztonkami
rodziny, przyjacioétmi, specjalistami opieki
zdrowotnej.

Pamietaj, ze nie kazda zmiana w rodzinie
i nie kazdy problem zwigzany jest z SM.
Np. humorzaste nastolatki sa wciaz
humorzastymi nastolatkami, niewazne, czy
one, czy ich rodzenstwo ma SM.

Korzystaj z grup wsparcia dla rodzin.
Rozmowa z innymi rodzinami przezywajacymi
podobne sytuacje moze by¢ pomocna.

Wazne jest, zeby$ miat czas dla siebie
samego jako rodzica. Czasem warto jest
skorzystac z opieki doraznej, aby da¢ sobie
chwile odpoczynku.

Specjalisci opieki zdrowotnej pomoga Ci
zadbac o dziecko z SM oraz utrzymac¢ zdrowie
i dobrostan rodziny.

Informowanie rodzenstwa

Cztonkowie rodziny maja tyle samo pytan, co
Twoje dziecko z SM. Maja réwniez te same
zmartwienia co Ty: Co sie stanie? Dlaczego
my? Czy tez zachoruje? Czy juz nigdy nie
bedzie normalnie? Czy to moja wina? Moga
réwniez odczuwac strach, frustracje

i poczucie winy. Sa to normalne reakcje, ale
moga objawiac sie mniejszym lub wiekszym
natezeniem i w rézny sposéb. Aby zacheci¢
Twoje pozostate dzieci do zadawania pytan,
przydatna jest znajomo$¢ podstawowych
faktéw o chorobie. Twoim dzieciom

0 SM moga opowiedzie¢ tez: pielegniarka
pediatryczna lub SM czy pracownik socjalny.

Zaczynajac rozmowe zapewnij Twoje dzieci,
ze SM nie jest zarazliwe. Wiele matych dzieci

i nastolatkdéw musi o tym wiedzie¢ juz

na samym poczatku. Mozesz ich réwniez
zapewnic, ze ich chorujace rodzenstwo
bedzie zy¢ dtugo, a ryzyko wystapienia u nich
stwardnienia rozsianego jest niewielkie.

Kilka praktycznych rad, ktére pomoga
wyttumaczy¢ innym dzieciom, czym jest SM:




Po diagnozie
nastolatki moga
sie “wycofac”i nie
chcie¢ rozmawiac
zrodzicami

o swoich
przezyciach.
Moga réwniez
zaprzeczac

i udawag, ze

nic sie nie

dzieje. Istnieje
mozliwos¢, aby
rozdzieli¢ typowe
mitodociane
emocje od reakgji
na zachorowanie
na SM.

Wybierz pore dnia, w ktdrej dzieci nie sg
zmeczone i rozkojarzone.

Miej pewnos¢, ze mozesz patrzec im
w oczy i oceniac ich reakcje.

Daj im sygnat o wadze rozmowy. Powiedz:
“Mamy co$ waznego do omowienia”

Nie musisz dzieli¢ sie wszystkimi
informacjami na raz: zakomunikuj podstawy,
potem odpowiedz na pytania.

Ok jest powiedzie¢"Nie wiem, ale
postaram sie dowiedziec”.

Uzywaj podstawowych medycznych
terminéw i thtumacz je. Wyrazaj zaufanie
w stosunku do lekarzy.

Wyttumacz, jak choroba moze wptynac na
zycie codzienne rodzenstwa: czy ktos inny
bedzie sie nimi zajmowat, kiedy Ty bedziesz
na wizytach lekarskich.

Od czasu do czasu upewnij sig, ze dzieci
rozumiejq i czujg, ze majg wsparcie.

Poinformuj o chorobie wazne osoby ze
$wiata Twojego dziecka - np. nauczycieli,
opiekunéw - beda mogli wypatrywa¢ oznak
stresu.

Daj czas rodzenstwu na bycie sam na sam
zTobg, by nie czuto sie ignorowane. Lokalne
towarzystwo SM posiada broszury i ulotki,
tworzone specjalnie, by ttumaczy¢ chorobe
dzieciom i nastolatkom.

Rodzenstwo moze czasem potrzebowac
pomocy grupy wsparcia, badz organizacji
dla “mtodych opiekunéw’, nawet jesli
najprawdopodobniej mysli o sobie przede
wszystkim, jak o bracie i siostrze, a nie
opiekunie.

Nastolatki i SM

Wszystkie dzieci dorastaja, ale jako rodzic
mozesz w petni sobie tego nie uswiadamiac,
poniewaz jestes$ z nimi caly czas. Kiedy

dzieci stajg sie mtodymi dorostymi, moga
potrzebowac coraz wiecej informacji na temat

SM. Wiedza jest sitg i wazne jest, aby czuli, iz
dzieki niej maja kontrole nad choroba.

Po diagnozie nastolatki moga “wycofac sie”

i nie chcie¢ rozmawiac z rodzicami o swoich
przezyciach. Moga réwniez zaprzeczaé

i udawacd, ze nic sie nie dzieje. Mimo, iz
ciezko rozdzieli¢ typowe mtodociane
emocje od reakgji na zachorowanie, to jest
to mozliwe. Stuchaj uwaznie tego, co méwig
nastolatkowie i badz wrazliwy na oznaki
depresji lub problemy poznawcze. Zachecaj
do méwienia o wszystkim, co moze by¢
przyczyna zmartwien. Takie rozmowy czesto
odbywaija sie w samochodzie lub w czasie
wspdlnego zatatwiania codziennych spraw,
w trakcie ktérych nastolatek moze chetniej
sie otworzy¢. Twoje dziecko moze zwrdci¢ sie
réwniez do 0séb, ktdrym ufa i ktére szanuje,
np. ulubionego nauczyciela.

Nalezy pamieta¢, ze nie wolno kontrolowac

i narzucac tego, co nastolatek powinien czu¢
lub jak powinien reagowad. Kazdy jest inny.
Twoje dziecko moze ptaka¢, albo nic nie
mowi¢, to jego wybdr.

Nastolatki moga czu¢ sie winne lub moga
zastanawiac sie, czemu zastuzyli sobie na
SM. Moga réwniez czuc ulge, otrzymujac
odpowiedz na niewyttumaczalne objawy,
ktéry pojawialy sie przez jakis czas. Moga
potrzebowac czasu, aby oswoi¢ sie z sytuacja
i ja zaakceptowac. Moga wypierac chorobe,
zwlaszcza, jesli jest w remisji, cho¢ uczucie
ztosci i strachu moze wrdci¢, kiedy pojawiaja
sie nowe objawy lub SM sie pogarsza.

Adaptacja do zycia z SM moze zajac troche
czasu. W niektorych przypadkach jest
procesem dtugotrwatym, ale pozytywne
nastawienie moze pomoc w radzeniu sobie
z sytuacja Tobie i Twojemu dziecku.

Jazda samochodem

Jako rodzice czesto mamy obawy, kiedy nasze
dzieci ucza sie jezdzi¢ samochodem. Biorgc
pod uwage niektére objawy, wtaczajac

w to zmeczenie, ostabienie czucia w rekach

i stopach, problemy ze wzrokiem, z uwaga,
Twdj niepokdj jest catkowicie uzasadniony.
Nauka jazdy jest jednak wazna umiejetnoscia,



Kiedy u dziecka
diagnozuje sie
SM, rodzice
czesto maja
poczucie “straty”.
Kiedy dziela sie
diagnoza
Zinnymi, czesto
styszg uwagi typu
“SM nie przytrafia
sie dzieciom”.

ktéra utatwi Twojemu dziecku poruszanie
sie, a takze zwiekszy jego pewnos¢ siebie.
Mozesz porozmawia¢ z lekarzem lub innym
specjalista opieki zdrowotnej o objawach
wystepujacych u Twojego dziecka oraz

o niezbednych srodkach ostroznosci.

Jedli lekarz Twojego dziecka nie ma
przeciwskazan, to mozesz skontaktowac sie
ze specjalista, ktory poradzi Ci, jak wyposazy¢

| pojazd albo w jaki sposéb go zmodyfikowac,

aby jazda byta bezpieczna.

Alkohol i narkotyki

Niektoére leki zazywane przy SM moga
wchodzi¢ w reakcje z alkoholem, powodujac
niechciane, takze potencjalnie niebezpieczne
efekty uboczne. Jesli Twoje dziecko pije lub
zamierza pi¢, wazne, aby wiedziato o ryzyku.
Twdj lekarz lub farmaceuta moze udzieli¢
petnej informacji o mozliwych interakcjach.

Niektore osoby chorujgce na SM palg
marihuane, aby poczuc sie lepiej

i zniwelowac¢ pewne objawy. Nie ma
jednak zadnych badan potwierdzajacych
to dziatanie. Co wiecej, marihuana jest
potencjalnie niebezpieczna, a ponadto jej
spozycie jest nielegalne w wielu krajach.
Jesli podejrzewasz, ze Twdj syn lub cérka
pala marihuane albo biora inne narkotyki,
porozmawiaj z nimi na ten temat.

W kilku krajach dostepny jest doustny spray
zawierajacy wyciag z marihuany, jako lek na
spastycznos¢ dla dorostych z SM. Nie zostat

zatwierdzony jako lek dla dzieci i mtodziezy,
nie ma tez dowodu na jego bezpieczenstwo
i skutecznos¢ w tej grupie wiekowej.

Zwiazki i seks

Diagnoza SM moze wptyna¢ na to, w jaki
sposob Twoje dziecko postrzega siebie,

co z kolei moze przekfadac sie na zwiazki -
zarébwno na ich zawieranie, jak

i utrzymywanie. SM moze wptynac réwniez
na poped seksualny i funkcje seksualne,
bowiem niektére leki daja skutki uboczne
badz np. zmniejszajg skutecznos¢ pigutek
antykoncepcyjnych. Temat moze zawstydza¢,
ale kazdy kto sie martwi, moze odby¢ poufng
rozmowe z lekarzem lub pielegniarkg SM.

Dbanie o siebie jako rodzicow

Kiedy u dziecka diagnozuje sie SM, rodzice
czesto maja poczucie “straty”, a gdy dzielg
sie diagnoza z innymi, czesto stysza uwagi
typu “SM nie przytrafia sie dzieciom”. Moze
istnie¢ niewiele okazji, aby spotkac sie lub
nawigzac relacje z osobami znajdujacymi sie
w tej samej sytuacji, jednak kontakt z innymi
rodzicami pomaga w radzeniu sobie

z diagnoza oraz wptywa na rozwdj rodziny

w chorobie. Konferencje telefoniczne

albo czat internetowy sa przydatne przy
wchodzeniu w relacje z grupami wsparcia dla
rodzicéw dzieci chorych przewlekle lub oséb
chorujacych na SM.

Rodzice dzieci z chorobami chronicznymi
czesto opfakuja “utrate” swojego zdrowego
dziecka i marzen o jego przysztosci. Pamietaj
jednak, ze jako rodzic bedziesz raczej w roli
pocieszyciela, a nie pocieszanego. Wazne jest
zatem, aby pogodzi¢ sie z diagnoza

i ztozonymi uczuciami jej dotyczacymi.

Daj sobie wiec wiecej czas na poznanie
swoich uczu¢, daj czas osobom wkoto

Ciebie. Dbaj o siebie i swoja rodzine, pros

0 wsparcie swojego partnera, przyjaciof,
rodzine, otrzymuj wsparcie, jakiego Ci
potrzeba. Szczegoty dotyczace organizacji
oferujacych pomoc rodzicom i opiekunom sa
umieszczone na koncu tej ksigzki.




Szkota
| uniwersytet




JesliTwoje
dziecko pada
ofiara przemocy
rowiesniczej,
sprawdz, czy s
organizacje, do
ktorych Ty lub
Twoje dziecko
mozecie zwrdcic
sie 0o pomoc.

Jakie trudnosci moje dziecko moze napotkac
w szkole?

Choroba moze zaktoci¢ edukacje Twojego
dziecka i w takiej sytuacji mozecie zgtosic sie
po pomoc, ktéra umozliwi mu kontynuacje
nauki. Jesli dziecko dotyka zmeczenie, to
skupienie sie na nauce oraz aktywnos¢

w szkole wczesnym porankiem i péznym

popotudniem, moga by¢ duzym wyzwaniem.

Twoje dziecko nie musi zostawac catego dnia
w szkole - jest to udogodnienie, ktére szkota
moze zaoferowad. Pomoz dziecku wybrad
najlepsza pore na nauke, jak réwniez zajecia

i kursy, ktére beda dla niego ciekawe.

Sprawdzenie, gdzie odbywaja sie zajecia
jest niezwykle istotne. Moze trzeba bedzie
wejs¢ po schodach, badz przejs¢ diugim
korytarzem. W takich przypadkach mozna
zaproponowac zmiane klasy. Podobnych

zmian mozna dokona¢ w przypadku, gdy
inne objawy SM wptywaja na funkcjonowanie
dziecka w szkole. Specjalista SM moze poméc
Twojemu dziecku w radzeniu sobie

z przewleklym zmeczeniem.

Przemoc réwiesnicza

Jedli Twoje dziecko opuszcza duzo zaje¢ lub
jest postrzegane jako “inne’, to moze sta¢
sie ofiarg przemocy. Dzieci z SM nie r6znia
sie tym od innych dzieci. Moga zachowywac
sie niegrzecznie, bo bedzie im to pomagac
roztadowad napiecie, zniwelowac strach
oraz poczucie utraty kontroli. Jednak
konsekwencja tego moze by¢ réwniez
stosowanie przez nie przemocy.

Holandia: Pieter zostat zdiagnozowany,
kiedy miat 13 lat.




Kto jest

Kto jest zaangazowany w opieke nad Twoim
dzieckiem?

Specjalisci opieki zdrowotnej i opieka
spoteczna mogg pomoc Tobie i Twojej
rodzinie na wiele sposobow, ale wiedza z kim
sie kontaktowac nie jest oczywista. Bedziesz
niewatpliwie chciat by¢ rzecznikiem Twojego
dziecka i rodziny, ale moze to wymagac czasu
i wsparcia. Wiele towarzystw SM moze Ci
pomdc w tym skomplikowanym obszarze.
Lokalne zrédta informacji, np. najblizsza
organizacja SM albo inne stowarzyszenie,
oferowac bedga informacje na temat tego, co
jest dostepne dla 0séb chorych na SMii jak to
otrzymac.

0Od samego poczatku w opieke nad Twoim
dzieckiem moga by¢ zaangazowani rézni
ludzie i moze sie to zmieniac w przeciggu

lat. Moga ja $wiadczy¢ zardwno specjalisci
dzieciecy, jak i ci zajmujacy sie dorostymi.
Cho¢ moze to by¢ skomplikowane, to kazdy
z nich bedzie wnosit w proces leczenia swoja
wiedze i doswiadczenie.

Zaangazowany
w opieke nad
dzieckiem z SM




Lokalne
stowarzyszenia
pomocowe, jak
np. organizacje
SM, oferowac
beda informacje
na temat tego,
co jest dostepne
dla 0séb chorych
na SMijak to
otrzymac.

Twoje dziecko

Twoje dziecko wie najwiecej o swoich
objawach i ich wplywie. Bedzie rozumie¢,
kiedy standardowe terapie i leczenie sg
potrzebne i czy pomagaja.

Ty

Bedziesz wiedzie¢ wiecej o swoim dziecku
niz ktokolwiek inny, takze o tym, jak objawy
choroby wplywajg na jego psychiczne

i fizyczne funkcjonowanie.

Lekarz rodzinny lub pediatra

Sa oni pierwszym kontaktem: dostarczaja
recepty z data przyszta, pomagaja radzi¢
sobie z niektérymi objawami, kierujg do
innego specjalisty. Kiedy potrzebna jest
dodatkowa pomoc, moga wspotpracowac
rowniez z pielegniarka SM i neurologiem.
Posiadajg wszystkie wyniki badan Twojego
dziecka.

Pielegniarka SM

Jesli jest dostepna, to moze zostac
wprowadzona do pracy z dzieckiem. Jest
waznym punktem kontaktowym, poniewaz
blisko wspoétpracuje z neurologami i posiada
duza wiedze o SM.

Pielegniarka pediatryczna

Jedli jest dostepna, specjalizuje sie

w chorobach dzieci i czesto wspoétpracuje
z pielegniarkami SM.

Neurolog dzieciecy
Kluczowy w diagnozie, leczy i przepisuje
odpowiednie leki dla dzieci.

Neurolog dla dorostych
Kluczowy w diagnozie, leczy i przepisuje
odpowiednie leki dla dorostych.

Pediatra

Lekarz zajmujacy sie chorobami dzieci, moze
poméc w walce z objawami. Moze réwniez
odestac do terapeuty lub psychologa.

Psycholog dzieciecy

Specjalista pracujacy z dzie¢mi, zajmujacy sie
ich problemami poznawczymi

i behawioralnymi. Ma doswiadczenie

w radzeniu sobie z trudnymi sytuacjami,

w ktérych znajduja sie dzieci.

Psychiatra dzieciecy

Specjalizuje sie w pracy z dzie¢mi

z problemami w zachowaniu i psychicznymi,
np. z depresja. Bedzie przepisywac lekarstwa
i zalecac terapie psychologiczne.

Terapeuta zajeciowy

Moze dostarczy¢ praktycznych rozwigzan
problemow, ktére dotykaja zycia w domu,
np. radzenia sobie ze zmeczeniem.

Fizjoterapeuta

Moze udzieli¢ Ci porad oraz zaproponowacd
leczenie w kwestiach dotyczacych
problemoéw ruchowych.

Psycholog szkolny

Jesli jest dostepny, to moze pomadc rozwigzad
problemy napotykane przez mtodych ludzi

w procesie edukacji, dotyczace kwestii nauki,
relacji z rowie$nikami czy emogji.

Regularnie pracuje z innymi profesjonalistami
z dziedzin: edukacji, zdrowia, spraw
socjalnych.

Pracownik socjalny

Moze dostarczy¢ danych na temat
odpowiednich programéw socjalnych

i przywilejéw, do ktdrych Ty i Twoje dziecko
jestescie uprawnieni.

Krétka przerwa od codziennosci (nawet
zwyczajna zmiana scenerii) to doskonata
okazja, abyscie odpoczeli i natadowali baterie,
wyszli i spotkali sie z ludzmi, spedzili czas

z rodzing i znajomymi, abyscie odnaleZli
swoje hobby. Sprawdz, czy w Twojej okolicy
jest stowarzyszenie, ktére umozliwi Ci
organizacje takiej przerwy.



Przydatne zrédta




Polskie Towarzystwo Stwardnienia
Rozsianego

ul. Nowolipki 2a; 00-160 Warszawa

tel.: (22) 241 39 86 (sekretariat); Infolinia: +48
(22) 127 48 50; www.ptsr.org.pl

Udzielamy informacji dotyczacych
stwardnienia rozsianego. Oferujemy
porady psychologiczne, socjalne, prawne.
Posiadamy publikacje dotyczace SM. Kazdy
rodzaj pomocy oferowanej przez PTSR jest
nieodptatny.

Fundacja Dajemy Dzieciom Site
www.fdds.pl; tel.: (22) 616 02 68

Telefon zaufania dla Dzieci i Mtodziezy
tel: 116 111

Telefon zaufania dla Rodzicéw i Nauczycieli
w sprawie bezpieczenstwa dzieci
tel.: 800 100 100

Kuratorium Oswiaty w Warszawie
tel. centrala: + 48 (22) 551 24 00

Rzecznik Praw Dziecka
http://brpd.gov.pl

Dzieciecy telefon zaufania Rzecznika Praw
Dziecka
tel: 800121212

Komitet Ochrony Praw Dziecka
http://kopd.pl/

Osrodki leczenia dzieci z SM

Biatystok, woj. podlaskie
Uniwersytecki Dzieciecy Szpital Kliniczny
im. L. Zamenhofa; tel.: (85) 74 50 812

Chorzow, woij. slaskie

Chorzowskie Centrum Pediatrii i Onkologii
im. Dr. E. Hankego; Oddziat Neurologii

tel.: (32) 34 90 020 (oddziat); (32) 3490 027
(ordynator)

Gdansk, woj. pomorskie
Uniwersyteckie Centrum Kliniczne; Klinika
Neurologii Rozwojowej; tel.: (58) 349 23 90

Katowice, woj. slaskie

Goérnoslaskie Centrum Zdrowia Dziecka;
Oddziat Pediatrii i Neurologii Wieku
Dzieciecego; tel.: (32) 207 16 00

Krakow, woj. matopolskie
Uniwersytecki Szpital Dzieciecy; Oddziat
Neurologiczny; tel.: (12) 658 20 11 wew. 1705

Lublin, woj. lubelskie
Uniwersytecki Szpital Dzieciecy; Klinika
Neurologii Dzieciecej; tel.: (81) 71 85 443

Loédz, woj. tédzkie
Instytut Centrum Zdrowia Matki Polki; Klinika
Neurologii; tel.: (42) 271 13 71

Olsztyn, woj. warminsko-mazurskie
Wojewddzki Specjalistyczny Szpital Dzieciecy;
Oddziat Kliniczny Neurologiczny; tel.: (89) 53
93 360 (ordynator); 53 93 364 (sekretariat)

Poznan, woj. wielkopolskie

Szpital Kliniczny im. Heliodora Swiecickiego
UM; Oddziat Kliniczny Neurologii Dzieci

i Mtodziezy; tel.: (61) 869 12 55

Warszawa, woj. mazowieckie

Samodzielny Publiczny Dzieciecy Szpital
Kliniczny; Klinika Neurologii Dzieciecej, tel.:
(22) 317 96 81

Instytut “Pomnik - Centrum Zdrowia Dziecka”;
Klinika Neurologii i Epileptologii; tel.: (22) 815
74 04

Wroctaw, woj. dolnoslaskie

Dolnoslaski Szpital Specjalistyczny

im. Tadeusza Marciniaka; Oddziat Neurologii
Dzieciecej; tel.: (71) 306 44 86
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