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Daca aceasta brosura a ajuns la dvs., inseamna cel mai probabil ca sunteti nou/noua in
comunitatea celor care sufera de atrofie musculard spinald (SMA), caz in care organizatia
Cure SMA si eu, personal, dorim sd va uram un calduros bun venit. Stim cd intrarea in
lumea SMA poate fi 0 experienta cel putin coplesitoare.

Desi in cadrul comunitatii SMA m-am aflat in mai multe situatii, prima mea ipostaza a fost
acea de mama SMA. In 2013, ambii mei copii au fost diagnosticati cu aceasta afectiune la
interval de 6 luni unul fata de celdlalt. Erau atat de multe lucruri bulversante in viata noastra
in acel an si, ca sd fiu sincerd, unele inca mai sunt uneori. Un lucru pe care l-am invatat rapid
a fost ca experienta mea in domeniul sanatétii mentale avea s fie extrem de benefica pe
mdsura ce parcurgeam acest nou drum si am vrut s ofer si altora tot sprijinul posibil.

Atat de des, atunci cand ne confruntam cu un diagnostic precum SMA, intram rapid in
contact cu o echipa de furnizori de servicii medicale, pentru a dezvolta un plan de ingrijire
pentru toate nevoile de sdnatate fizica si de tratament ale copiilor nostri. Cu toate acestea,
ceea ce lipseste adesea este prioritizarea accesului la resursele care sprijind sanatatea
mentald si emotionald a intregii familii. Poate cd cel mai important lucru pe care trebuie

sa vi-] amintiti in timp ce incercati sa gestionati impactul pe care SMA il are asupra
familiei si vietii dvs. este sa fiti iertatori cu dvs. insiva. Nu exista raspunsuri usoare sau
decizii usoare, insa simplul fapt de a ardta unul altuia generozitate si intelegere poate

oferi o baza solida pentru orice provocari cu care va confruntati dvs. si familia dvs.

Puteti avea parte de sprijin cunoscand povestile altora
care au parcurs - si parcurg in prezent - drumul pe care

si dvs. va aflati acum. Este speranta noastra, a tuturor celor
din cadrul organizatiei Cure SMAA, ca aceasta brosura va
va oferi strategii, sfaturi si incurajari din partea altora,

care sa va ajute sa va intariti familia si sd traiti fara limite.

Toate cele bune,

WW‘«\UW

Dany Sun
Mama SMA
Manager pentru asistenta sociald, organizatia Cure SMA

DECLINAREA RESPONSABILITATII: Informatiile si sfaturile din aceastd brosurd nu sunt menite si
inlocuiasca sfaturile furnizorului (furnizorilor) dvs. de servicii medicale. Informatiile impdrtdsite aici
vizeazd sd ofere o directie si indrumdri utile in cdldtoria impusd de un diagnostic SMA, in general.
Intrebarile specifice cu privire la simptome fizice sau mentale trebuie adresate unui furnizor de servicii
medicale pentru consultare si indrumare. In aceastd brosurd am acordat o atentie deosebitdi asigurdrii
de informatii utile, insd orice preocupdri specifice trebuie directionate si discutate individual cu un
furnizor de servicii medicale.




Autor Emily Perl Kingsley

De multe ori mi se cere sa descriu experienta de a creste un copil cu dizabilitati - pentru a incerca
sa ii ajut pe cei care nu au avut parte de aceasta experientd unica sa o inteleaga si sa-si imagineze
cum ar fi. Iata cum este...

Cand urmeaza sa aveti un copil, este ca si cum ati planifica o vacanta fabuloasa in Italia. Va cuamparati
o gramada de ghiduri si va faceti planuri minunate. Colosseumul. David, creatia lui Michelangelo.
Gondolele din Venetia. Puteti chiar sa invatati cateva fraze utile in italiana. Totul este foarte incitant.

Dupa luni de asteptare cu nerabdare, ziua soseste in sfarsit. Va faceti bagajele si plecati. Cateva ore
mai tarziu, avionul aterizeaza. Insotitoarea de zbor anunta: ,,Bine ati venit in Olanda”.

»Olanda?!?” va mirati. ,,Cum adica Olanda? Eu am ales Italia! Ar trebui sa fiu in Italia. Toata viata
am visat sa merg in Italia”.

Dar a avut loc o schimbare in planul de zbor. Aterizarea s-a facut in Olanda si trebuie sa ramaneti acolo.

Important este ca nu v-au dus intr-un loc oribil, dezgustator, murdar, plin de molima, foamete
si boli. Este doar un loc diferit.

Asa ca trebuie sa iesiti in oras si sa cumparati ghiduri noi. Si trebuie sa invatati o limba cu totul
noud. Veti cunoaste si un grup complet nou de oameni pe care nu i-ati fi intalnit niciodata.

Este doar un loc diferit. Cu un ritm mai lent si mai putin strilucitor decat Italia. Insi, dupa o vreme
de stat acolo si dupa ce va trageti sufletul, va uitati in jur...si incepeti sa observati ca Olanda are mori
de vant...si, totodata, are lalele. Olanda are chiar si picturi de Rembrandt.

Dar toata lumea pe care o cunoasteti este preocupata sa calatoreasca in Italia... si toti se lauda cu
ce timp minunat au petrecut acolo. Si pentru tot restul vietii veti spune: ,,Da, acolo trebuia sa merg
si eu. Asta era planul”.

Iar durerea aceasta nu va dispirea deloc, niciodata... pentru ca pierderea acelui vis este o pierdere

extrem de importanta.

"y
Insi... dacd vi petreceti viata plangandu-vi de faptul ci nu ati ajuns in Italia, s-ar putea si nu V
fiti niciodata liberi sa va bucurati de lucrurile foarte speciale, foarte frumoase... din Olanda. ! %’/
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DIAGNOSTICAREA S| MERSUL MAI DEPARTE,
CU SPERANTA

Perioada din preajma aflérii diagnosticului poate fi una dintre cele mai coplesitoare perioade pe care le-ati trait vreodati ca parinte.
Si este de inteles de ce ar putea fi asa. Multi parinti resimt un sentiment de pierdere si de durere in aceastd perioada. Este posibil ca
viitorul pe care vi l-ati imaginat pentru copilul dvs. sd vi se para diferit acum sau poate chiar nu stiti ce sd vd imaginati. Este in regula
sd plangeti pierderea a ceea ce credeati cd este bine.

Périntii pot avea, de asemenea, sentimente de vinovitie, izolare, ingrijorare, teamd si multe altele. Nu existd un mod ,,corect” sau
»gresit” de a vd simti, iar cel mai important este sa identificati ceea ce simtiti, sd recunoasteti acest lucru si sa explorati strategii
sdndtoase pentru a face fatd sentimentelor. Mai jos sunt enumerate cateva strategii pe care le puteti explora pentru a v ajuta sd
faceti faté factorilor de stres care apar.

1. Intrati in contact cu alti parinti care au experimentat diagnostice similare ale copiilor lor. Uneori, astfel de conexiuni
pot fi intalnite in grupurile de sprijin online, dar si prin cautarea grupurilor de périnti sau a organizatiilor din zona dvs. care
sprijina parintii copiilor cu dizabilitdti. Organizatia Cure SMA va poate ajuta sa intrati in legitura atat virtual, cat si in persoan,
cu familii care au avut experiente similare cu dvs. Organizdm evenimente locale, cum ar fi Summits of Strength si, anual,
organizam Conferinta anuala SMA, care ofera oportunitati de relationare pentru toti membrii familiei.

2. Luati in considerare intrarea in contact cu un terapeut. Unii oameni evitd sd caute sprijin terapeutic profesional pentru ci au
impresia cd vor fi considerati incapabili sé faca faté factorilor de stres ai vietii. Adevirul este ca, dacd sunteti in cdutare de sprijin,
inseamna ca aveti grija de dvs. insiva si ca va preocupa si mai mult cei din jurul dvs. Un terapeut va poate asculta experientele
si vd poate ajuta sa dezvoltati abilitati de adaptare, rutine de autoingrijire pe care sd le respectati, abilitati de comunicare in
perioadele stresante, precum si abilitdti de sustinere a unei cauze. Este util sd va expuneti pur si simplu gandurile si sé le
impartdsiti cu o persoani neutrd, care nu va judeci.

3. Incercati si tineti un jurnal. Cand vi simtiti coplesiti, ajuti o ,,limpezire a creierului”. Fie ci este vorba de o insemnare rapida
in jurnal pentru a vd exprima toate gindurile sau pentru a creiona emotiile pe care le simtiti, acest lucru va poate ajuta. Asternerea
gandurilor pe hartie vd poate permite sd va limpeziti mintea si sd intelegeti ceea ce simtiti.

4. Aveti grija de sanatatea dvs. fizica. Beti multd apa, dormiti ori de cate ori puteti si rimaneti activi - chiar dacd este vorba doar
de a iesi in aer liber cu familia. Nu subestimati energizarea naturald a starii de spirit pe care v-o poate aduce aerul proaspat. La fel
cum fiecare persoani cu SMA este diferitd, caldtoria fiecdrui périnte este, de asemenea, una diferitd. Astfel, desi grija de sine de
care are nevoie flecare parinte poate varia, putem fi cu totii de acord ci ingrijirea sanatitii fizice este o parte importanta a stérii
de bine la nivel emotional.

5. Creati un program de intilniri si organizati informatiile importante intr-un singur loc. Dosarul medical Cure SMA si/
sau aplicatia Cure SMA pot fi utile in acest sens. Multe familii prefera sa utilizeze un fel de ,,centru de comandd” la domiciliu.
Aceasta este 0 zond a locuintei (de ex., o tabla de pluta sau o tabld cu burete) care include un calendar, rutinele zilnice, graficul
de tratament si alte informatii importante. Poate fi deosebit de util dacd mai multe persoane se ocupé de copilul dvs., astfel incat
toatd lJumea sa fie pe aceeasi lungime de unda in ceea ce priveste ingrijirea sa.

Cautarea de sprijin este importanta in acest moment,
pe masura ce incepeti sa va intelegeti sentimentele legate
de diagnosticul SMA.

Pentru sprijin suplimentar, va rugam sa nu ezitati sa contactati
organizatia Cure SMA pe adresa familysupport@curesma.org.
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IMPORTANTA AUTOINGRUIRII

Multi périnti se simt ca si cum ar trebui sa ,,faca totul” pentru copiii lor,
iar parintii unui copil cu SMA nu fac exceptie. Prin urmare, de multe ori,
primul lucru pe care il elimind din programul lor incércat atunci cAnd
devin coplesiti este ingrijirea de sine. Cand vorbim despre autoingrijire,
nu ne referim la masaje, bai cu spuma, dulciuri si maratoane de filme
(desi toate aceste lucruri ne pot ajuta sd ne relaxdm!). Autoingrijirea
discutatd aici se referd la ceea ce pot face pdrintii pentru a ajuta la
mentinerea unui sentiment de pace interioara, acceptare si multumire

in viata lor. Nimeni nu se simte asa tot timpul, dar exista lucruri care

pot fi facute pentru a va ajuta sd va simtiti pozitiv mai des.

Daca va simtiti coplesiti de responsabilitatile vietii si de programul
dvs., este in regula sa luati masuri pentru a elimina o parte din acest
stres. SMA va aduce noi rutine si asteptari in viata dvs. si a persoanei
iubite. Programul dvs. se poate aglomera cu programari pentru terapie,
vizite la medic, tratament, intalniri pentru educatie speciald si asa mai
departe. Este posibil sa vd simtiti frustrati sau coplesiti sa aflati ¢ nu mai
aveti timpul sau energia necesard pentru a participa la activitatile pe care
le faceati inainte, cum ar fi voluntariatul, petrecerea timpului cu prietenii
sau chiar activitatea profesionald. S-ar putea sa trebuiasca sa spuneti ,,nu”
unor activitati la care ati participat anterior, iar acest lucru este in regula.
S-ar putea s fiti nevoiti sa refuzati o invitatie la o petrecere aniversara din
cauza riscului de expunere la o boald, iar acest lucru este de asemenea in
reguld. Acestea nu trebuie sa fie schimbari permanente si, pe masura ce
deveniti mai confortabili cu provocarile pe care le poate aduce SMA,

va veti simti mai bine pregatiti pentru a face fatd oricaror provocari.

Este posibil ca uneori sa fie nevoie sa cereti ajutorul altora. Multi parinti sunt
obisnuiti si-si administreze gospodaria si sd se ocupe de programul copiilor lor
fara ajutor, dar acest lucru s-ar putea schimba. Daci puteti, apelati la serviciile
de livrare a cumpératurilor sau rugati un prieten ori un membru al familiei s&
faca ocazional cumparéturi sau un alt comision simplu pentru dvs. Chiar si o
singurd sarcina eliminata poate face minuni pentru starea dvs. de spirit si de
bine. Acest lucru va oferd, de asemenea, sansa de a vedea ci puteti cere ajutor

si cd puteti permite altor persoane din viata dvs. sd vd sprijine.

Stabiliti limite cu cei din jur si cereti lucrurile de care dvs. si familia
dvs. aveti nevoie fara sa va simtiti rusinati, vinovati sau speriati.
Sfaturile de mai sus fac parte din categoria celor care trebuie sa va
invete cum sa pledati pentru nevoile dvs. si ale celor dragi. Atunci cand
indivizii invatd sd faca acest lucru intr-un mod sdnitos, ei nu mai sunt
legati de activitati sau angajamente care contribuie negativ la sandtatea
lor mintald. De exemplu, s-ar putea sa nu fie usor sa va ajutati copilul sa
pledeze pentru un anumit protocol atunci cand primeste un tratament.
Este posibil sa nu fiti perceputi bine de catre furnizor sau sa va simtiti ca
o povara cerandu-i acestuia sd-si ajusteze protocolul. Cu toate acestea,
singura modalitate de a gasi solutii care sa functioneze pentru dvs. si
pentru familia dvs. este sd invétati sa vorbiti cu respect despre nevoile
copilului dvs. Acest lucru poate atenua stresul si ii poate ajuta pe toti

cei implicati sa se simtd mai calmi. Nu este intotdeauna usor sa pledati
pentru nevoile dvs. si ale copilului dvs., dar este un instrument important
in ingrijirea starii dvs. de bine la nivel mental.

>
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Depasirea provocarilor

Autor Amy Medina

In calitate de parinte a trei copii diagnosticati cu SMA, Odata ce ne-am obisnuit cu SMA si cu toate provocarile

am avut parte de multe provociri si suferinte. Cuvintele pe care le poate aduce aceastd boald, am decis céd era

»atrofie musculara spinald” au intrat pentru prima data timpul sd@ ne marim familia. Cunosteam posibilitatile

in viata noastra pe data de 10 august 2011, cAnd primul unui alt diagnostic de SMA si am sperat cd va fi bine. Dupa
nostru fiu, Mateo, avea exact o luna. Eu si sotul meu am sdptdmani de asteptare a rezultatelor amniocentezei, am aflat
parasit cabinetul acelui medic fira nicio sperantd si cu cé si cel de-al doilea copil al nostru va avea SMA. Oricat de
o condamnare la moarte pentru primul nostru copil. mult m-as fi simtit pregitita pentru aceastd veste, nu am fost.

Am plans si am suferit la fel ca in cazul lui Mateo.

Vor fi zile in care va veti simti

La acel moment, nu existau tratamente aprobate pentru SMA.
Din fericire, august este luna constientizarii SMA si am gésit
pe Facebook o postare despre SMA. Aceasta postare a fost
cea care ne-a pus in cele din urma in legiturd cu o echipa

de ingrijire competentd din apropierea noastra. In timp ce
asteptam cu nerdbdare prima programare a lui Mateo, am fost
cuprinsd de un amestec de emotii - fericire, furie, tristete si
negare. Am plecat de la acea intilnire cu tot ce aveam nevoie

pentru a gestiona diagnosticul SMA al lui Mateo. doborati si infrﬁnti, dar daca

In lunile care au urmat, Mateo a fost supus unei interventii

chirurgicale pentru a i se pune un tub gastric si o traheostomie. nu renungatl n1c10data, va Vetl

Cu toate acestea, au existat foarte multe apelurila 911 si ridica din nou si veti putea sa
spitalizari, iar fiecare dintre ele ma ficea s ma intorc la cuvintele 9 . .,, 9 .
pe care le-am auzit la primirea diagnosticului Iui Mateo: ,,Nu va bucurap de calatorie.

va apuca sd implineascd 2 ani”> Am invatat sd plangem, dar am

VVVVV

ardtdm lui Mateo lumea si sd traim momentul. Mateo a inceput
scoala la varsta de 3 ani si a terminat clasa a doua anul acesta si

se simte foarte bine in mediul scolar, alaturi de toti colegii sii.
Incet-incet am invitat cum si cilitorim cu tot echipamentul si sa
nu lasdém SMA sa ne impiedice sd experimentdam lucruri. Mateo
a calatorit in 32 de state si a avut ocazia sé viziteze Times Square,
Cascada Niagara, Disney World, Las Vegas, Muntele Rushmore
si multe alte atractii turistice.

De la nasterea lui Mateo, cu 4 ani si jumatate inainte, au fost
facute progrese in lumea SMA si am reusit sa-I inscriem pe
Javier intr-un studiu clinic, unde a primit primul tratament
la varsta de 12 zile! In loc sa traim cu frica de impactul pe
care il va avea SMA asupra lui Javier, am invatat sd trdim
fiecare zi cu speranta si bucurie.
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Javier a reusit sa cada din pat si era cat pe ce si-si bage

degetul intr-o priza electricd, dar aceasta pentru ca nu eram
pregatita sa fie nevoie si folosesc echipamente pentru protectia
copiilor in casd. Dar chiar si acele momente infricosatoare s-au
transformat in momente de sarbatoare! Datorité tratamentului
primit, Javier facea lucruri pe care nu ar fi putut altfel sa le facd
niciodata. Pe mésuri ce lunile si anii au trecut, am reusit sa
sdrbatorim mai multe etape importante, cum ar fi tarétul pe jos,
mersul in picioare, mancatul cu gura si vorbitul neintrerupt.

La doi ani dupa nasterea lui Javier, am aruncat din nou zarurile
SMA si am fost binecuvantati cu singura noastra fetita, Amelia,
care are §i ea SMA. Al treilea diagnostic nu a fost mai usor si am
fost indureratd, furioasa si m-am intrebat ,,de ce?” dar nu
mi-am permis s raman mult timp in acel loc intunecat si m-am
concentrat pe tot binele pe care SMA 1-a adus in vietile noastre.

Pana in 2018, au existat mai multe evolutii in studiile clinice

si am fost binecuvéntati sd o putem inscrie pe Amelia intr-un
alt studiu in care a primit tratament la varsta de 11 zile. Amelia
are acum 2 ani si de multe ori uit ca are SMA. Depdseste toate
etapele importante din viaté fara niciun fel de interventie
medicala. Ea a ajutat la deschiderea perspectivelor unei noi
lumi in ceea ce priveste SMA.

M-am confruntat cu multe provociri in ultimii 9 ani din

cauza SMA, dar un lucru este sigur: aceastd boald nu mi-a

rapit capacitatea de a iubi si de a ma bucura de viata alaturi

de familia mea. Nu lasam SMA sa ne opreasca. Pentru a face
acest lucru, trebuie sa ma asigur cd am grija si de mine. De la
diagnosticarea lui Mateo, merg la un terapeut; acolo este locul
meu sigur unde imi pot elibera emotiile si temerile, sarbatorind
- in acelasi timp - lucrurile bune din viata mea. Viata cu SMA
este sinuoasd. Vor fi zile in care va veti simti doborati si infranti,

dar dacd nu renuntati niciodatd, va veti ridica din nou si veti
putea sd va bucurati de calatorie.

M-am confruntat cu multe provocari

in ultimii 9 ani din cauza SMA, dar un

lucru este sigur: aceasta boald nu mi-a
rapit capacitatea de a iubi si de a ma

bucura de viata alaturi de familia mea.

Nu lasam SMA sa ne opreasca.




SPRUIJINIREA COPILULUI DVS. CU SMA

Poate fi dificil sa stiti care este cel mai bun mod de a va sprijini si de a va ajuta copilul sa treacd prin diagnosticul de SMA si prin
provocarile pe care acesta le poate aduce in viata sa. Este de inteles cd unii parinti se tem sd nu ,,spund ceva gresit” copilului lor
atunci cand i explica ce ar putea insemna pentru ei un diagnostic de SMA. Cel mai important lucru pe care trebuie sa-1 retineti este
s fiti sinceri atunci cand discutati subiecte legate de SMA, mentinand explicatiile la nivelul lor de varsta si de intelegere. Copiii sunt
perceptivi si isi dau seama cind se intdmpld ceva, chiar dacd nu pun intrebari in mod direct, asa ca poate fi util sé va ganditi din timp
la modalitétile prin care vé puteti sprijini copilul.

Mai jos sunt prezentate citeva strategii care va pot ajuta.

1. Permiteti-le copiilor sa-si exprime frustrarea, indoiala, furia, tristetea - orice
emotii pe care le au - si validati-le aceste sentimente.

2. Gésiti carti care sd vé ajute sa vorbiti despre diferente si despre ceea ce
ne face pe toti unici. Existd multe optiuni care incurajeaza celebrarea
diversitatii, depasirea provocarilor si care le ofera copiilor posibilitatea de
a pune intrebari. Aceste carti pot, de asemenea, sa stimuleze discutii pline
de semnificatii pe aceastd temd. Dacd doriti o listd tematica de carti diverse
pentru copii realizata de organizatia Cure SMA, va rugam si ne contactati
pe adresa familysupport@curesma.org si vom fi bucurosi sa v-o punem
la dispozitie.

3. Dati copilului dvs. exemple de adulti sau adolescenti cu dizabilitati. Luati in
considerare posibilitatea de a va ajuta copilul sd intre in contact cu adolescenti
sau adulti cu SMA pe care ii cunoasteti bine si in care aveti incredere.

4. Lasati copilul dvs. sa vada ca il sustineti si il includeti in proces. Cereti-le
copiilor sd va spund opiniile sau sd puna intrebarile care s-ar putea
sa i framénte, in masura in care pot, in timpul sedintelor scolare sau
al consultatiilor medicale. Acest lucru ii ajutd sa dobandeasca incredere
in exprimarea nevoilor lor in fata celor din jur.

Atunci cand vorbiti sincer cu copilul dvs. despre
dizabilitatea sa, ii aratati cum sa vorbeasca

si cu ceilalti despre aceasta. De asemenea,

il invatati ca dizabilitatea sa nu este ceva

care trebuie ascuns sau de care sa se

rusineze. Este o parte din ceea
ce este copilul si ar trebui sa
fie sarbatorita si apreciata.




Conversatiile consecvente de-a lungul timpului despre frumusetea unicitatii, punctele forte, provocarile si succesele fiecaruia il vor
ajuta pe copilul dvs. sa aibd incredere in el si sa dobandeasca abilitati sanatoase de adaptare, pe care le poate folosi in perioadele
stresante. Unele zile vor fi mai bune decét altele, dar revenirea continua la aceste valori va contribui la a face aceste zile mai usor

de gestionat.

MODALITATI DE A VA AJUTA COPILUL SA INVETE SA FACA FATA SITUATIEI

Tineti un jurnal sau apelati la o alta forma de arta

Practicati recunostinta (de ex., scrieti 5 lucruri
pentru care sunteti recunoscatori in fiecare zi)

Petreceti timp cu prieteni apropiati

Gasiti un hobby sau dezvoltati o abilitate care
ii place copilului dvs. si ii este usor de practicat

Discutati cu un prieten care poate intelege
(de ex., cineva diagnosticat cu SMA)

Participati la un eveniment Cure SMA organizat

in zona dvs. sau la Conferinta anuald SMA

o Petreceti timp in aer liber si explorati natura

o Ascultati muzica sau organizati o petrecere
de dans pentru ridicarea moralului

Ciutati un consilier profesionist pentru
copilul dvs. care sa il sprijine in ceea ce
priveste provocdrile sociale si emotionale
cu care se confrunta pe masura ce creste.
Gasirea unui terapeut certificat in terapia
prin arta sau prin joaca poate fi foarte
eficientd pentru copii.




»Cele 9 suisuri, coborasuri si momente
intermediare ale unei vieti cu SMA”

Autor Angela Wrigglesworth, adult diagnosticat ca SMA

Ma simt atrasa de articolele din stiri cu liste captivante care descriu lucruri precum
»Ce sa vizionezi in acest weekend” sau ,,Cele 32 de lucruri fara de care nu poti trai’.
Asadar, permiteti-mi sa-mi sintetizez viata mea de 42 de ani in acest articol.

1. SMA este un magnet natural pentru oamenii buni.
Incep lista cu un lucru pozitiv, dar este complet adevirat. Toatd viata mea am fost inconjuraté de familie,
de prieteni si, destul de des, de persoane complet strdine care s-au oferit sa md ajute in situatii dificile.
Aceasta nu este o anomalie. Familiile din comunitatea SMA se vor regasi in asta.

2. O fuziune spinal la varsta de opt ani a fost un lucru greu.
Era anul 1986 si a trebuit sd stau intr-o sectie de copii impreuna cu alti sapte micuti. Parintii mei nu au
putut sta cu mine in spital, iar eu am petrecut acolo o lund. M-am maturizat repede. Cu toate acestea,
a fost o proceduri care mi-a salvat viata si a fost cea mai bund decizie pe care parintii mei au luat-o
vreodata pentru corpul meu. Aceste tipuri de alegeri sunt reale si gravitatea lor este puternicd, dar ulterior
existenta mea a fost una mai sdnatoasa datorita acestei alegeri.

3. Kinetoterapia este esentiala, dar eu, tenace, i-am convins pe parintii mei sa faca altfel.
As fi fost un politician grozav in scoala primara, pentru ca, in ciuda eforturilor comune ale mamei
si tatalui meu, am reusit sd nu fac aceastd terapie. I-am facut sa creada ca fizioterapia este o tortura.
Am blocat soaptele de la sinele meu viitor, care ma incurajau sa ma tin de treabd, sd-mi protejez oasele
si muschii de deteriorare. Ar fi posibil - S-ar putea - Ar trebui. Nu regret prea multe, dar renuntarea
la terapie a fost o mare greseald.
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4. A merge in tabara in fiecare vara era ca si cum ar fi fost Craciunul,
mersul in parcul de distractii Disney si cea mai buna petrecere aniversara,
toate combinate intr-o saptiméana anuala de fericire.
Cele mai fericite momente ale copiliriei mele au fost petrecute intr-o tabaré plina de
gandaci, improvizatd in mod accesibil in mijlocul pustietitii, in Texas, la trei ore distanta
de familia mea. A fost cel mai grozav moment. Am reusit s caldresc, sa inot si s fac
articole de artizanat pe care cred cd mama inca le mai are undeva in partea de sus a
sifonierului. Mai important, viitorul meu a fost unul anticipat. Am invétat sa cer ajutor,
sd-mi fac cunoscute nevoile si sa vad exemple de succes la participantii mai mari decat mine.

5. Ar fi trebuit sa ma concentrez mai mult pe notele mele din facultate.
Totusi nu este cumva aceasta povestea tuturor? Notele obtinute erau ultimele
pe lista mea. Din fericire, persoanele cu SMA sunt, din punct de vedere statistic,
mai destepte decit populatia apta de munca si am ajuns sd am o medie generala
decentd. Totusi, in loc sa ma prezint cu sarguintd la cursuri, am fost ocupata sd-mi
traiesc viata sociald la maxim in cadrul Universitatii A&M din Texas.Eram pe cont
propriu si mé indreptam spre independenta mea de adult.

6. Am pléns in fiecare zi in primele sase saptamani ale carierei mele de profesor.
PLANS cumplit. Stateam la biroul meu, cu ochii umflati de lacrimi, cu hartii
ingramaddite deasupra capului meu - lucrari ale studentilor care asteptau sa fie
postate pe perete si nenumadrate copii care trebuiau ficute. Am esuat in activitatea
mea profesionald. Nu pentru cd nu eram un profesor bun, ci pentru cd nu puteam
indeplini sarcinile fizice. Abia imi pot misca bratele si nici sa nu va ganditi sa-mi
cereti sa scot capacul unui marker. M-am dus la directoarea mea pentru a cere
ajutor (folosindu-ma de lectiile pe care le-am invatat in tabéra la punctul 4 de mai
sus!) si, slavi Domnului, mi-a recunoscut valoarea. In ultimii douizeci de ani,
districtul(districtele) in care am predat a(au) platit pentru ca eu sa am un asistent in
clasd. Am fost ,,Profesorul anului” de trei ori, asa cd as vrea s cred cd merit asta.

7. Administrarea tratamentului imi salveaza viata.
Périntii mei md asteptau in sala de recuperare cand asistenta a adus targa si a spus:
»A reusit!” Asistenta se referea la medicul meu si la faptul cd acesta géasise gaura
microscopicd in coloana mea vertebrald pentru a injecta medicamentul. Toti trei am
plans de usurare ca procedura a functionat, de durere pentru prietenii care nu au tréit
sd aiba parte de tratament, si de bucurie pentru viitorul mai lung care mi agteapta.

8. Nu te lasa sa intri in fata la coada la Turnul Eiffel doar pentru ca ai un scaun cu rotile.
... Insd la Londra esti tratat ca un rege. Sa intri in fata la coada este un avantaj
legitim, atat la nivel national, cat si international. $i, desi céldtoriile nu sunt cu
siguranta usoare intr-un scaun cu rotile motorizat, calatoresc oricum. Am fost in
nenumdrate orase din vasta noastrd tara, iar numdrul stampilelor de pe pasaportul
meu creste in fiecare an. Stiu ca lumea este dincolo de SMA, asa cum este si dorinta
mea de a célatori si a o vedea.

9. Eu si sotul meu nu luam prea in serios SMA.
El vine cu noi acronime pentru SMA, cum ar fi ,,Skinny Margarita Addict
(dependent sldibanog de margarita)” sau ,Somebody Move-My Arm (cineva
sa-mi miste bratul)”. Este, sincer, cea mai amuzantd persoana in viatd si imi place
cd gaseste umorul legat de starea mea, pentru cé si eu il gdsesc. Nu ne concentram
pe boala mea si cu sigurantd nu vorbim despre ea in mod regulat. Discutdm cateva
lucruri tipice, cum ar fi ce vom manca la cina sau ce vom face in acest weekend.
Normalitatea conversatiilor noastre rezumd viata mea cu SMA si intreaga lista:
a avea SMA are cu siguranta suisuri, coborésuri si momente intermediare, dar este
la fel si atunci cand traiesti o viata ,,normald’, fard aceastd boala.
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IMPARTASIREA DIAGNOSTICULUI SMA CU ALTII

Primirea unui diagnostic de SMA poate fi coplesitoare pentru dvs. si familia dvs., ca sd nu mai vorbim despre gasirea modalitétii
potrivite de a impartdsi vestea cu familia extinsa si cu prietenii apropiati. Poate fi epuizant din punct de vedere emotional si va tineti
familia §i prietenii apropiati la curent cu ceea ce se intimpla in viata dvs. Este o decizie care trebuie luatd de familii cu privire la
momentul in care vor sa impartdseasca, cat de mult si cu cine vor sa impartdseasca astfel de informatii care schimba viata oricui. Multi
au povestit cd, dupa diagnosticare, a fost util sa gaseasca o modalitate de a ajuta alte persoane importante din viata lor si inteleaga

ce este SMA si cum le poate afecta viata in viitor.

Daca va aflati intr-un astfel de moment, iata cateva idei pe care le puteti lua in considerare de la alte familii cu SMA in timp

ce cautati sa impartasiti o astfel de informatie cu prietenii apropiati si cu familia:

o Scrieti o scrisoare pe e-mail sau trimiteti copii ale acesteia prin ,,postd”.
In scrisoare, impartisiti informatii de bazd despre SMA si trimiteti un link
catre site-ul organizatiei Cure SMA, pentru a-i ajuta pe ceilalti sa invete si
sd inteleaga impactul pe care il poate avea asupra vietii familiei dvs. si
a altor persoane din comunitatea SMA.

o Creati o pagind sau un cont pe retelele de socializare pentru a impdartasi
diagnosticul. Daca vé doriti acesta poate fi, de asemenea, un spatiu in care
puteti impértasi in permanentd noutati despre tratament, terapie, strangere
de fonduri, sensibilizare etc. O parte utild a unei astfel de platforme este
abilitatea de a oferi unui public larg, in acelasi timp, actualizari continue
despre ceea ce se intdmpla in viata familiei dvs., precum si in cadrul
comunitatii SMA.

o Creati un cont Caring Bridge dacé doriti sa partajati actualizari in mod
constant, dar preferati sa nu utilizati o platforma de socializare. Acesta este
un site non-profit care permite persoanelor si impartiseascd informatii
si actualizari legate de un diagnostic medical. Paginile nu sunt publice,
astfel incit numai cei pe care ii invitati vor putea accesa si raspunde la
informatiile pe care le impartasiti.
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In timp ce luati in considerare ideile

de mai sus, in special in ceea ce priveste
partajarea pe retelele de socializare, este util
sd va amintiti ca fotografiile si informatiile
partajate pot f vdzute si partajate de oricine.
In cazul in care copilul dvs. este suficient
de mare, luati in considerare posibilitatea
de a discuta cu el despre ce anume puteti
posta pe internet, astfel incét sé el se simta
confortabil. Daca nu este suficient de

mare pentru a-si da acordul cu privire la
ceea ce doreste sd impartaseascd, ganditi-va
cum s-ar putea simti in legdtura cu

acest lucru pe masura ce creste si isi
intelege mai bine boala. Daci acestea sunt
preocupari pe care le aveti dvs. sau copilul
dvs., puteti comunica informatii generale
despre sandtatea copilului dvs. si va puteti
concentra pe schimbul de actualizari cu
privire la evenimentele legate de cercetarea
SMA, tratament sau evenimente viitoare
pentru a tine familia la curent. O alta

idee amuzantd este aceea de a va include
copilul in schimbul de actualizari, dacd

acesta este interesat. In acest fel, el poate

alege fotografiile sau informatiile care vor
fi impértasite si poate exersa o abilitate
importantd, aceea de a decide cand si
cum sa-si impartaseasca diagnosticul

si experientele de viata cu ceilalti.




EDUCAREA INDEPENDENTEI

Parintilor le place sd-si méngaie si sd-si ingrijeasca copiii cAnd sunt bebelusi si copii
mici si, in acelasi timp, adord si-i vadd cum se dezvoltd, cum isi deschid aripile si
cum isi castigd independenta. In timp ce copilul dvs. se poate confrunta uneori cu
provociri in ceea ce priveste independenta, cu putind creativitate si flexibilitate, il
puteti sprijini, promovéand independenta pe mésura ce creste. Este important sd ne
amintim cd orice copii cu dizabilitéti sunt in primul rand copii. Ca atare, ei ar trebui
sa fie tratati, pe cat posibil, ca orice alt copil. Mai jos gasiti citeva strategii pe care

s le luati in considerare pentru a creste independenta copilului dvs.

Pe masura ce copilul dvs. creste, incurajati-1 sa incerce lucruri pe cont
propriu inainte de a interveni pentru a-1 ajuta. In calitate de parinte, ne
grabim adesea sd ajutdm. S-ar putea sd fiti surprinsi s aflati ce abilitéti are
copilul dvs. atunci cand i se oferd sansa de a le testa. De asemenea, copiii pot
fi obisnuiti sa ceara ajutor dar, atunci cdnd sunt sustinuti sa ,,incerce mai intéi”
pot fi surprinsi si apoi incurajati de ceea ce pot face singuri. Incercarea ii ajutd
sd afle de cat de mult ajutor au nevoie, daca au nevoie.

Cel mai bun mod de a invata pe cineva independenta este sa-1 inveti cum
sa se sprijine pe el insusi. Este adevarat ca mereu copiii ii urméresc pe cei
din jurul lor pentru a sti cum sa actioneze si sd reactioneze in viatd. Din acest
motiv, parintilor li se oferd oportunitati nesfarsite de a le arata copiilor cum sa
actioneze ei insisi. Chiar daci o persoand nu este capabild sd indeplineascé o
anumitd sarcind fizicd, ea poate vorbi cu altcineva despre ce anume are nevoie
pentru a indeplini un astfel de obiectiv. Incurajati-va copilul s3 puna intrebari
la consultatiile medicale, la sedintele scolare si sd vorbeasca atunci cAnd are
neldmuriri. Daca stiti cd are ingrijorari, dar poate ca nu are capacitatea sau
dorinta de a le spune, cereti permisiunea de a impartdsi aceste ingrijordri cu
alte persoane care ar trebui sé le audd, astfel incat copilul dvs. sa poata auzi
cuvintele pe care le folositi si tonul cu care le spuneti. Modelarea acestui lucru
ii va ajuta sa invete cum sa pledeze pentru ei insisi.

Faceti in asa fel incat copilul dvs. sa lucreze cu alte persoane care asigura
ingrijirea in afara de dvs., inainte de a deveni adult. Acesta este un subiect
frecvent de discutie pentru périntii copiilor cu SMA. Ar putea insemna ca

un adolescent mai in vérsta si responsabil din cartierul dvs. sau un prieten de
familie de incredere sa vina o data pe saptamana pentru a da o mana de ajutor,
in timp ce dvs. stati acasa si va ocupati de alte sarcini. Acest lucru ii ofera
copilului dvs. ocazia de a exersa comunicarea nevoilor sale. Adesea, parintii
prezic cu exactitate nevoile copilului lor chiar inainte ca acesta sa le exprime.
In cazul in care copiilor nu li se oferi oportunitati de a exersa lucrul cu alte
persoane care asigura ingrijirea decat parintii, s-ar putea sa se confrunte cu
aceasta schimbare atunci cAnd vor fi mai mari si vor fi nevoiti sa depinda de
alte persoane care sa le ofere asistenta. Participarea la o tabara de zi sau la o
tabdra de noapte, atunci cand sunt pregititi, este o altd oportunitate excelentd
pentru a incuraja independenta copilului dvs. pe masura ce creste.

Atunci cand luati in considerare oricare dintre aceste idei, nu uitati ca dvs.
va cunoasteti cel mai bine copilul. Incercati strategiile care credeti c ar
putea functiona in cazul dvs., fiti creativi cu alte modalititi de a incuraja
independenta si nu uitati cd nu toate strategiile vor functiona pentru toata
lumea, iar acest lucru este in regula. Cel mai important lucru de retinut este
ca invatarea independentei este importanta. Fiti siguri cd veti gasi cea mai
bund modalitate de a face acest lucru in cadrul familiei dvs.




SPRIJINUL FRATILOR

Fratii sunt speciali, iar relatia dintre o persoana cu SMA si fratii sai nu face exceptie. Atunci cand o familie primeste un diagnostic
de SMA, fiecare membru al familiei va experimenta diagnosticul in moduri diferite, atat in moduri care ii vor provoca, dar care ii vor
ajuta si sd se dezvolte.

Cilatoria fratilor nu este una usoard. Oferirea de iubire neconditionata fiecaruia dintre copiii dvs., practicarea generozitatii, promovarea
sentimentului de apartenentd in cadrul familiei §i oferirea unui sentiment de siguranta tuturor copiilor pot ajuta copiii sa se descurce
mai bine si sd creeze un mediu familial sigur pentru toti. Acestea fiind spuse, indiferent cat de buni este viata de familie pe care o au,

in diferite momente ale vietii lor, copiii care nu sufera de aceastd boald se vor confrunta cu dificultati din cauza diagnosticului de SMA
al unui frate/unei surori. Mai jos sunt prezentate cateva dintre emotiile pe care le pot experimenta acesti copii si lucrurile la care trebuie
sa fiti atenti pentru a preveni provocari mai grave.

o Unii frati se simt uneori vinovati pentru ca pot face lucruri pe care fratele/sora lor nu le poate face din punct de vedere fizic sau
pentru ca nu trebuie sa faca fatd altor provocari cu care se confrunta fratele/sora lor.

« Unii frati se strdduiesc sa fie perfecti pentru ca vad grija si timpul suplimentar pe care périntii lor le acorda fratelui/surorii lor
cu SMA. FEi se tem séd nu-si streseze si mai mult périntii si, prin urmare, se straduiesc si fie cdt mai ,,perfecti” posibil.

o Este de asteptat ca fratii sa se simta uneori frustrati din cauza timpului i atentiei suplimentare pe care fratele/sora lor cu SMA
le primesc din partea périntilor. Acest lucru poate duce, de asemenea, la sentimente de izolare sau singurétate uneori, in functie
de nevoile fratelui/surorii lor.

In ciuda emotiilor dificile pe care le pot trai fratii, existd, de asemenea, multe aspecte pozitive care ii ajuti s se transforme in persoane
grijulii. Trasaturi de personalitate precum independenta, sensibilitatea si empatia sunt trasaturi frecvente intre frati. Acestia cresc
invitand punctele forte din aceste diferente si valoarea creativitatii si a flexibilitatii. Ei vad lumea altfel decat cei din jurul lor si,

ca urmare, pot f de asemenea sustinatori excelenti pentru fratii/surorile lor, pentru ei insisi si pentru ceilalti.
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Mai jos gasiti cateva strategii si sfaturi simple pentru a-i ajuta pe toti membrii familiei dvs. sa se
simta apreciati si sprijiniti.
1. Fiti deschisi si ascultati-le perspectivele si sentimentele. Rezistati tentatiei de a le rezolva imediat problemele. Rezolvarea

problemelor poate fi facutd impreuna, in cazul in care copilul dvs. are nevoie de ajutor in acest sens, dar simplul fapt de a-1
asculta si de a-i auzi frustrérile sau preocuparile reprezinta primul pas in acordarea de sprijin.

2. Incercati s vi rezervati in mod regulat timp individual pentru a-1 petrece cu copiii dvs. care nu suferi de SMA. Ar putea
fi vorba de o plimbare sau chiar de timp dedicat inainte de culcare, in fiecare seara, pentru a citi impreund sau pentru a vorbi
despre ziua respectivd. O rutina care poate fi amuzantd si care poate ajuta la conectare este sd discutati in fiecare seard despre
»punctul cel mai bun si punctul cel mai putin bun” din zi. Inainte de culcare, petreceti timp relaxant impreuna, pentru ca
fiecare sd poata impdrtasi partea cea mai bund si partea cea mai rea ale zilei. Este o modalitate excelenta de a petrece timp
impreuna si de a va conecta, in contextul unor programe aglomerate.

3. Includeti fratii in procesul de luare a deciziilor, alituri de copilul dvs. care sufera de SMA. Deciziile care afecteaza intreaga
familie pot fi luate de cétre dvs. sau de dvs. si de partenerul/partenera dvs., cu contributia fieciruia dintre copii. Educarea
asumarii responsabilitétii si a practicarii auto-sustinerii in cadrul discutiilor de familie este un instrument util pentru ei pe
mdsura ce cresc, instrument care i asigurd ca se simt ascultati.

4. Limitati asteptarile de a-si ajuta fratele/sora care sufera de SMA, in special la o varsta frageda. Atunci cdnd copiii au
prea multe asteptari de la o varsta fragedd, acest lucru le poate rapi din experienta copilariei sau le poate da prea mult control
asupra fratelui/surorii lor cu SMA. Ambele pot pune presiune pe relatia dintre frati. Ajutarea la ingrijirea copilului poate,
cu sigurantd, sd dezvolte caracterul, si multi frati beneficiaza de acest lucru, dar este important ca parintii sa se asigure
cé cei care nu sufera de SMA se pot simti si ei copii.

CAND TREBUIE SOLICITAT SPRUJIN
SUPLIMENTAR PENTRU COPILUL DVS.

o Atunci cand exista schimbari de omportament
in diverse domenii ale vietii - scoald, acasa,
la locul de munca sau in comunitate

« Cand sunt exprimate constant sentimente
de deznadejde

« In cazul ingrijoririlor excesive cu privire
la viitor

« La retragerea din activitatile de care se
bucurau anterior cu prietenii sau familia

« In situatii de modificari semnificative ale
tiparelor de somn sau de alimentatie

o In cazul oricarui comportament de auto-
vatamare sau al unor ganduri exprimate
de sinucidere

Daca observati astfel de schimbari de comportament,
contactati un consilier pentru sanatate mentald sau Y
furnizorul de asistenta medicald primara al copilului I

&
dvs., pentru indrumari cu privire la urmatorii pasi
pentru a va sprijini copilul.
[1
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AJUTAREA FAMILIEI EXTINSE IN A INTELEGE
CE INSEAMNA SMA

Primirea unui diagnostic de SMA este dificild pentru intreaga familie. In timp ce impactul cel mai direct este asupra familiei apropiate,
familia extinsd poate fi si ea afectatd. In calitate de parinte care primeste un astfel de diagnostic pentru copil, v-ati putea astepta ca
familia extinsa sa va sustind si, desi acest lucru este adevarat pentru unele familii, nu este intotdeauna cazul altora. Uneori, este posibil
sd gasiti membri ai familiei extinse care nu inteleg unele dintre schimbdrile pe care a trebuit sa le faceti in viata dvs. sau a copilului dvs.
din cauza SMA. Acest lucru poate fi dificil, deoarece ne asteptdm ca familia sd ne ofere sprijinul de care avem nevoie intr-o perioada
dificild. Modalitatile frecvente de reactie dureroasi din partea familiei extinse pot include:

» Minimizarea sau negarea gravititii efectelor SMA

o Punerea sub semnul intrebdrii a deciziilor pe care le luati cu privire la tratamentul si
ingrijirea copilului dvs.

o Oferirea de sfaturi nefolositoare sau nesolicitate

« Manifestarea favoritismului intre frati, cum ar fi acordarea unei atentii mai mari copilului
dvs. cu SMA sau facand contrariul si interactiondnd doar cu copilul/copiii faira SMA

« Lipsa sustinerii pentru sau respingerea protocoalelor de sigurantd pe care le puteti
urma pentru copilul dvs., cum ar fi ratarea unei intilniri de familie sau a unei
sarbatori pentru a evita expunerea la boli

In acest caz, existd cateva memento-uri utile de care trebuie sa tineti cont. In primul rand,
desi este posibil ca membrii familiei sd nu reactioneze asa cum sperati, este putin probabil
ca acest lucru sé se datoreze faptului ca nu le pasd. Este posibil ca si ei sd aibd dificultati

in a accepta diagnosticul - sa fie indurerati sau sa se simta vinovati/sa se simtd rau pentru
ceea ce tréiti din cauza acestui diagnostic. Este posibil sd nu cunoasca care este cel mai
bun mod de a rdspunde si de a va sprijini. Ca atare, imaginati-va ceea ce este mai bun
atunci cAnd membrii familiei isi schimba comportamentul sau atitudinea fatd de dvs. sau
fatd de copilul dvs. imediat dupa diagnosticare, inainte de a presupune ci acestia incearcé
in mod intentionat s va faca rau.

De multe ori, aceste conflicte pot fi rezolvate cu putina iertare reciprocd, onestitate si
permitand tuturor sé fie vulnerabili si sa-si impartdseascd sentimentele. Este important
sd comunicati deschis, sd stabiliti limite clare cu acestia si sd le explicati de ce aveti nevoie
dvs. si familia dvs. pentru a vé simti sprijiniti. De asemenea, puteti oferi informatii si
educatie pentru a-i ajuta pe membrii familiei extinse sa inteleaga experienta prin care
trece familia dvs. Acest lucru poate fi de ajutor in cazul in care un membru al familiei nu
intelege SMA sau daca se teme de ceea ce ar putea insemna SMA pentru viata copilului
dvs. Poate ca ar fi util ca acel membru al familiei sd intre in legaturd cu cineva din
comunitate care se afld in acelasi rol ca si el (de ex., conectarea périntelui dvs. cu un alt
bunic al unui copil diagnosticat cu SMA etc.).

Daca v-ati dedicat timp pentru a incerca sd educati si sa vorbiti cu membrii familiei,

dar acestia inca nu sunt dispusi sd-si schimbe comportamentul inadecvat, este in reguld
sd acceptati ca familia dvs. nu vé poate oferi sistemul de sprijin de care aveti nevoie si

si mergeti mai departe. In acest sens, este important si vi amintiti cd nu este vina dvs.
pentru lipsa de sprijin din partea familiei dvs., asa ca nu va invinovititi. Faptul cd auto-
invinovititi va duce la irosirea energiei emotionale valoroasa, care poate fi consumatd mai
bine altfel. S-ar putea sd va dati seama ca trebuie sd cautati sprijinul de care aveti nevoie la
alte familii, la prieteni sau la un consilier. La sfarsitul zilei, ar trebui sa vd simtiti impacati
cu deciziile pe care le luati dvs. si familia dvs., indiferent de ceea ce cred altii despre ele.




RELATIILE POZITIVE CU PARTENERII

Unele cupluri se apropie mai mult in perioadele de schimbari neasteptate, cum ar fi un diagnostic de SMA. Cei in cauzd invata sa se
sprijine unul pe celalalt si s& comunice mai bine. Alte cupluri se distanteaza si nu se mai inteleg. Indiferent de situatia in care va aflati,
continuarea de a fi deschisi si sinceri cu privire la sentimentele dvs. si de a-i permite partenerului/partenerei dvs. sa faca acelasi lucru
este utila pentru a depasi obstacolele intr-un mod care este sidnitos pentru amandoi.

Toate cuplurile se confrunta cu conflicte, dar SMA poate aduce un alt nivel de stres din cauza unei varietati de factori. De exemplu,
costurile financiare legate de tratament si de terapia fizicd, ocupationald sau logopedica pot determina cuplurile sa se simta presate

si gestioneze povara financiari crescuta. In plus, unii copii cu SMA au nevoie de mai multi asistenta fizici pentru nevoile de zi cu zi.
Poate fi 0 provocare s va asigurati cd fiecare périnte se simte sprijinit de celélalt atunci cand vine vorba de ingrijirea copilului si sa

va asigurati cd exista o intelegere clara cu privire la cine asigura ingrijirea pe parcursul zilei si al noptii. Este esential s luati impreund
decizii cu privire la tratament si ingrijire. Oferindu-i partenerului/partenerei dvs. posibilitatea de a-si impdrtasi punctul de vedere

si prioritatile cu privire la aceste decizii va ajuta pe toatd lumea sé se simtd apreciatd si ascultatd. Deciziile dificile nu pot fi evitate,

dar modul in care sunt luate aceste decizii poate duce fie la 0 mai mare apropiere, fie la crearea unui conflict inutil.

Exista strategii pentru a ajuta cuplurile sa treaca peste momentele dificile. O optiune este cea de a cauta sprijin din partea unui consilier
care va poate asculta pe dvs. si partenerul/partenera dvs. si va poate ajuta sa depdsiti provocirile cu care va confruntati. Unii oameni se tem
sd se intalneasca cu un furnizor profesionist de servicii de sdndtate mentald, cum ar fi un terapeut, deoarece nu sunt siguri cum va decurge
experienta sau ce vor crede ceilalti despre aceasta decizie. Ca si in cazul stresului in orice domeniu al vietii, este important sd va amintiti ca
ingrijirea sanatétii mentale este importanta si trebuie tratata la fel ca si sdnétatea fizicd. Asa cum este necesar sa va intélniti in mod regulat
cu un medic pentru a va mentine corpul sanatos, consultatiile regulate la un profesionist in domeniul sédnatéatii mentale v pot ajuta sd va
mentineti sdndtosi din punct de vedere emotional. Faptul cd o persoand neutra vi ajutd sa treceti prin multitudinea de emotii pe care dvs.
si partenerul/partenera dvs. le resimtiti, va poate ajuta sa simplificati procesul si sa concentrati discutia asupra unor strategii concrete.

O alta strategie care vd poate ajuta este sa va rezervati timp de petrecut impreund. Durata timpului petrecut impreuna nu este importantd.
Ceea ce este important este consecventa si calitatea timpului petrecut impreuna. Rezervarea unui pic de timp la sfarsitul fiecérei zile

sau programarea unei intalniri siptimanale (si respectarea acesteia) este vitald pentru a rimane conectati. In agitatia vietii si in vartejul
activitatilor de zi cu zi, este usor sa vd deconectati de partenerul/partenera dvs. Concentrarea unuia asupra celuilalt, chiar si pentru o
perioada scurtd de timp in fiecare zi, ajutd la repararea divizdrii care poate aparea din greseald in timp ce sunteti ocupati cu ingrijirea
copiilor. Si avind in vedere cit de haotice pot fi uneori programele, poate fi dificil sa gasiti timp. S-ar putea sa fie nevoie sé cereti ajutor
pentru a face acest lucru sé se intdmple sau sd deveniti creativi, dar va merita atunci cind vé veti simti mai conectati unul cu celalalt.

In cele din urm4, si cel mai important, fiecare parinte proceseazi diferit un diagnostic precum SMA. Nu existd un mod corect de a face
acest lucru. Unii oameni au nevoie de timp si spatiu pentru a procesa noile experiente, in timp ce altora le place sa vorbeascé despre
acest lucru. Ca urmare, unul dintre dvs. ar putea fi inclinat si apeleze la alti parinti online sau la grupuri de sprijin pentru a impartasi
experiente, iar celdlalt ar putea fi mai retras si ar putea avea nevoie sd treaca singur peste astfel de sentimente. Toate acestea sunt tipice
si sunt de asteptat. Sentimentele de vinovatie sau de invinovitire sunt, de asemenea, frecvente din cauza naturii ereditare a SMA. Poate
fi dificil sa acceptati astfel de sentimente, dar daca va oferiti spatiu pentru ca dvs. si partenerul/partenera dvs. sa fiti vulnerabili unul
fatd de celdlalt, impartasind durerea si aspectele dificile ale SMA, va puteti consolida relatia si capacitatea de a trece impreuna prin
momentele dificile.
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RELATIILE POZITIVE CU PRIETENII

Multi périnti se confruntd cu schimbdri in ceea ce priveste relatiile de prietenie

in anii de dupd primirea unui diagnostic de SMA. S-ar putea sa constatati ca,
dintr-o data, programul dvs. devine mai incarcat decat a fost pana acum, plin de
programiri la specialisti, tratamente si terapie. Atunci cand incercati sd va adaptati
viata cu SMA, este normal sd petreceti mai mult timp concentrandu-va pe familie
si pe dvs. Unii prieteni vor intelege acest lucru, iar altii s-ar putea si nu poatd face
asta si sa se simtd ca si cum ati fi brusc distanti.

Dacé observati cd unele dintre relatiile dvs. de prietenie se schimba, oferiti-le

si cereti-le iertare prietenilor dvs. Fiti sinceri si deschisi. Acceptati faptul ca

este posibil ca prietenii pe care ii aveti s nu inteleaga ceea ce triiti, dar este de
asemenea normal sd va asteptati ca ei sd inteleagd ca lipsa dvs. de timp si energie
nu reflecta sentimentele dvs. fata de acestia. Pur si simplu incercati sd v adaptati la
o schimbare semnificativd in viatd. Prietenii care isi acorda iertare unul altuia si isi
asuma ce e mai bun in celdlalt pot crea prietenii care dureazad. Mai presus de toate,
este important sd vd amintiti cd este complet normal ca prieteniile sa se schimbe

in timp, iar un eveniment semnificativ in viatd, cum ar fi un diagnostic de SMA,
poate fi cu siguranta un motiv de schimbare a relatiilor.

De exemplu, s-ar putea sa va simtiti din ce in ce mai indepdrtati de prietenii de care
obisnuiati sé fiti apropiati. Dupad ce ati primit un diagnostic de SMA, este posibil

ca prioritdtile dvs. sa se schimbe, iar unii prieteni s-ar putea sa nu inteleagd de ce.
Fiti deschisi la aceastd potentiald schimbare si cultivati prieteniile care conteaza

cel mai mult pentru dvs. Multe persoane au marturisit ca au invatat ce relatii de
prietenie din viata lor au fost cele mai puternice dupé ce au primit un diagnostic
— de SMA, pentru ca aceia au fost prietenii care au rdmas aldturi de ei in momentele
dificile, ascultandu-i fara sa-i judece sau oferindu-le un umar pe care sa planga. Asa
cum invatdm si evoludm in vremuri dificile, la fel se intAmpla si cu relatiile noastre.
Veti descoperi probabil cd unele dintre prieteniile dvs. se dezvolta si devin mai
puternice pe masurd ce vd bazati pe prietenii dvs. pentru mai mult sprijin.

Este posibil sa intalniti si sa va apropiati de alti parinti din cadrul comunitatii SMA,

pe masura ce auziti despre experiente similare, incepand sa simtiti un sentiment de
apartenentd cu alte persoane care au copii cu SMA. Nu existd o modalitate mai rapida
de a construi o prietenie decét sd auzi un alt parinte descriind o experientd similard

cu a ta si sd poti sd te apropii de el si sa-i spui: ,,Asa md simt si eu! Credeam cd sunt
singurul/singura!” Intr-adevir, nu sunteti niciodata singuri odati ce dvs. si familia

dvs. va aldturati comunitatii SMA. Suntem o comunitate mare, diversa si primitoare,
cu multe modalitati de conectare. Organizatia Cure SMA gazduieste evenimente in
format fizic pe tot parcursul anului - inclusiv simpozioane locale de o zi si o conferinta
nationald anuald - care va permit dvs. si familiei dvs. sd vd conectati cu alte persoane.
Exista, de asemenea, multe resurse de sprijin online pe care le puteti cauta. Poate fi
foarte util sd puteti rasfoi postarile si sa cititi comentariile pentru a obtine perspectivele
altora si sugestiile lor utile. Acest lucru va poate ajuta sa gésiti alte familii ale caror
experiente sunt asemanatoare cu experienta dvs. Este extraordinar sa va puteti conecta
cu un alt parinte care a fost in situatia dvs.

Contactati organizatia Cure SMA in orice moment daca aveti nevoie
de ajutor pentru a va conecta cu o familie care are experiente similare
cu cele ale familiei dvs. Scopul nostru este sa va ajutam sa va conectati
la orice sprijin de care aveti nevoie.




PARINTI SINGURI

A fi périnte este uneori o provocare in sine, fira a adduga si alte evenimente neasteptate precum un diagnostic de SMA. Iar dacé sunteti
périnte singur, in momentul diagnosticului pot exista clipe in care vé intrebati cum va veti descurca cu programarile suplimentare,

cu terapiile la domiciliu si cum veti invata cum sa sprijiniti de unul singur utilizarea de cétre copilul dvs. a noilor echipamente.
Amintiti-vd cd nu sunteti singur/a. Existd multi parinti singuri care au parcurs acest drum si care sunt aici pentru a va sprijini.

Vé rugam sa nu ezitati sa luati legdtura cu organizatia noastrd Cure SMA pentru a intra in contact cu acestia.

Maij jos gasiti mai multe subiecte utile pe care sé le analizati pe masurd ce avansati. Fiecare situatie familiala este unici, asa ca nu toate
informatiile de aici se vor aplica in cazul dvs. Sperdm cé unele dintre subiectele de mai jos vé vor fi de ajutor pe mésura ce continuati.

1. Conectati-va cu alte persoane care sunt singure sau co-parinti. Grupurile
de sprijin online sau in format fizic din zona dvs. locald va pot ajuta sa gasiti
alte persoane cu experiente, preocupari si sperante similare, cu care va puteti
imprieteni si care va pot sprijini.

2. Creati o rutina consistenta sau un program zilnic. Daca v-ati despartit
recent de partenerul/partenera dvs., consecventa poate ajuta copilul (copiii)
sa simta mai multd stabilitate. Luati in considerare posibilitatea de a colabora
cu partenerul/partenera dvs. co-périnte pentru a pastra un program similar
cat timp copilul dvs. se afla la el/ea acasa.

3. Nu uitati sd cereti ajutorul altora atunci cind aveti nevoie de el. A fi parinte
pe cont propriu vé poate ldsa adesea putin timp pentru a vd autoingriji sau
pentru a avea timp liber. Chiar si faptul cd un prieten de incredere sau un
membru al familiei poate veni si petreaca timp cu copilul dvs. in timp ce dvs.
va faceti timp sa cititi o carte sau sd va uitati la un film acasé va poate ajuta sa
va refaceti energia. De asemenea, este bine sé cereti ajutor practic, cum ar fi sd
rugati un prieten sa vd aduca de mancare, sa vd cumpere alimente sau si vd ajute
la spélatul rufelor. Cei dragi doresc sa vd ajute, dar s-ar putea sd nu stie ce ar fi
cel mai util. Este in reguld si le cereti ajutorul specific de care aveti nevoie.

4. Cautati consiliere pentru a va ajuta pe dvs. si pe copilul dvs. sa discutati si
sa faceti fata oricarui factor de stres care apare. Separarea si divortul pot fi
dificile pentru toti membrii familiei, indiferent dacé au avut loc recent sau nu.
O persoana impartiald care sd asculte si sd ofere strategii pentru a face fatd poate
face diferenta in mentinerea relatiilor si a starii de bine a tuturor.

5. Insistati asupra unei comunicari clare. Partajati un calendar de familie cu
partenerul dvs. co-parinte pentru a vd organiza intalnirile si programdrile.
Luati in considerare infiintarea unui chat de grup sau a unei linii de e-mail
pentru ca terapeutii sau personalul scolii sa poatd comunica usor si direct cu
ambii périnti, in mod rapid. Mentinerea tuturor pe aceeasi lungime de unda,
pe cét posibil, poate contribui la prevenirea conflictelor si ii poate ajuta pe toti
sa se simtd inclusi in procesul de luare a deciziilor.

6. Identificati resursele si programele comunitare care pot ajuta la
compensarea costurilor echipamentelor, a facturilor lunare sau a asigurarii
medicale. Este posibil ca situatia dvs. financiara si se schimbe dupa un divort
sau o separare. Resursele comunitare, precum cele mentionate mai sus, exista
pentru a-i ajuta pe cei care au nevoie. Nu veti avea intotdeauna nevoie sa apelati
la acest sprijin, dar acesta poate fi de nepretuit pentru a reduce stresul financiar
pand cand va aflati intr-o situatie mai stabila.

Nu uitati sd aveti incredere in fortele dvs. si in fortele partenerului/partenerei dvs. parental/e. Discutati despre obiectivele dvs. comune
si despre modalitatile de a le atinge. Concentrati-véd pe aspectele pozitive si pe ceea ce puteti controla si acceptati ajutorul celorlalti
atunci cand aveti nevoie de el. Veti identifica rapid o noud rutini care sa functioneze pentru toti.
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PREGATIREA PENTRU ZILELE DE SCOALA

Cu toate cd mai sunt cativa ani pand cand copilul dvs. va merge la scoald, este posibil sa va intrebati deja ce schimbdri ar putea aduce
SMA in ceea ce vd imaginati ca va fi scoala pentru copilul dvs. Cel mai important lucru de retinut este ca, indiferent de adaptarile
necesare, copiii cu SMA pot avea si au experiente interesante, distractive si de succes la scoald cu profesorii si colegii lor. Ca si in

cazul multor lucruri legate de SMA, va fi nevoie de o planificare prealabild, dar copilul dvs. poate avea aceleasi experiente la scoala

ca toti colegii sdi. Organizatia Cure SMA dispune de multe resurse legate de scoald care va pot fi puse la dispozitie atunci cand

va veni momentul, sens in care vd rugdm sd ne contactati pe adresa
familysupport@curesma.org pentru a afla mai multe detalii. Acest articol
impaértaseste perspectiva unui parinte despre modul in care a colaborat
cu scoala copilului pentru a obtine o experientd minunata pentru fiul

sdu care suferd de SMA.

\'/ “?‘,

A face lucrurile

sa functioneze
Kimberly Cook

Trebuie sa zambesc uneori cAnd ma gandesc la unele dintre
lucrurile nebunesti pe care le-am facut pentru a satisface nevoile
fiului nostru, Spencer. Preferatul meu a fost intotdeauna planul
de urgentd pe care l-am dezvoltat cAnd era in clasa a doua,

plan care a implicat mai multe carucioare, o multime de corzi
elastice si tot personalul implicat. Deoarece Spencer nu statea
intotdeauna in scaunul cu rotile in timpul orelor de curs - adesea
purta proteze pentru picioare pentru a sta in picioare la banca -
cea mai mare preocupare a mea era si-1 pot scoate din cladirea
scolii in cazul in care ceva nu mergea bine. Nu aveam cum sa-i
scot protezele si sa il asez pe Spencer in scaunul lui suficient

de repede. Insa era mic: ne-am dat seama c, daca aveam o
persoana responsabila de transportul sau, puteam si-1legdm pe
Spencer de un carucior si sd ne asiguram cd este intotdeauna
prima persoand care iese din cladire in timpul unui exercitiu

in caz de urgenta. Asa ca am pus un cirucior in fiecare sald de
clasa si asa m-am linistit. (A fost aceasta cea mai sigura optiune,
in retrospectiva? Poate ca nu. Dar la 33 de ani, Spencer inca isi
aminteste cu drag de acele exercitii pentru situatii de urgenta.)

Fie ca planificam pentru o situatie de urgenta sau pentru
0 zi obisnuita de scoald, a trebuit de multe ori sa gandesc
neconventional - nu numai ca périnte al lui Spencer, ci si ca

educator. M-am imprietenit cu multi profesori pentru a largi
accesul la programe, curriculum, mediu si activititi sociale,
astfel incét copiii cu nevoi unice, inclusiv propriul meu fiu,
sd aiba parte de oportunitati, nu de bariere.

Educatia fizica a fost adesea o problema dificila in ceea ce
priveste accesul si participarea, dar nu a fost intotdeauna o
provocare insurmontabild. Spencer a fost un portar vedetd

la hochei: scaunul sdu cu motor impiedica perfect pucul si
ajungd in plasa si, de obicei, era ales primul intr-o echipa. Cand
era vorba de alte activitati, cum ar fi piesa de teatru a clasei,
ne-am asigurat ca intregul spectacol a fost unul incluziv. Cand
Spencer l-a interpretat pe Rafiki in productia scolii sale ,,Regele
Leu’, a tinut un leu de plus in mijlocul salii de sport, in timp

ce colegii sai il inconjurau, jucand diferite roluri de animale.
Fiecare elev a purtat o masca in loc de un costum complet,
eliminand astfel necesitatea de a ,,costuma” scaunul cu rotile

al lui Spencer. In loc si se aseze pe podea cu fata la scen3,
publicul s-a agezat in tribune pentru a urmari spectacolul fara
niciun fel de spatii de acomodare evidente, iar Spencer a fost
inclus fird probleme - un lucru frumos de privit.

Ceea ce am invitat din experientele noastre cu Spencer este ca
solutia cea mai simpld este adesea cea mai bund solutie - mai
putine cheltuieli, mai putine probleme, mai putin timp. Un

bat cu varf rosu a fost un inlocuitor excelent pentru a ridica
mana in clasa. Cérligul pe care l-am atasat de partea laterald

a scaunului cu rotile al lui Spencer a tinut intotdeauna in
sigurantd lesa cdinelui sdu insotitor. Iar cureaua toracicd tdiatd
dintr-un costum de neopren vechi a rezistat suficient de bine
pentru a-1 duce la locul de munci pe timp de vara. Scaunul

sdu cu motor si cateva adaptari simple continua sa asigure
implicarea lui Spencer in comunitate. $i, in caz de urgenta,
avem incd un plan. Este la fel de inventiv ca si originalul - chiar
dacd Spencer a renuntat la cirucior. Acesta este motivul pentru
care existd intotdeauna o roaba in curte si un prieten desemnat
sd-1 duca in siguranta daca este nevoie.




CALATORIILE CU SMA

Este posibil ca acest subiect sa nu fie in prim-planul mintii dvs. acum in cazul in
care copilul dvs. a fost diagnosticat recent la o varstd frageda si sunteti nou/a in
lumea SMA, dar am considerat cé este important de mentionat pentru referinte
viitoare. Célatoriile efectuate atunci cAnd copiii sunt mici pot sa nu necesite
multe adaptéri sau o planificare prealabila speciala, dar este posibil ca, pe
mdsura ce copilul dvs. creste, planificarea sa devind mai complicata daci acesta
caldtoreste cu un scaun cu rotile sau cu alte echipamente medicale. Vestea buna
este ca, atunci cand vine acel moment, comunitatea SMA are o multitudine

de cunostinte pe care sa le impartdseasca cu dvs. pentru a vé ajuta familia

sa planifice vacante minunate!

Desi célatoriile pot fi uneori o provocare pentru persoanele cu dizabilitati,
beneficiile de a avea experiente noi, de a célétori in locuri noi si de a cunoaste
oameni noi depdsesc adesea cu mult provocirile. Nu trebuie sa excludeti
posibilitatea de a vizita toate locurile la care ati visat pentru cd nu sunteti siguri
cum veti reusi sa gestionati situatia acum. Veti afla cd necesitatea este cu adevarat
mama inventiei si cd dvs. si familia dvs. puteti in continuare sa vé creati amintiri
minunate cilatorind prin lume, daci acest lucru este important pentru dvs.

Multe persoane aleg sd ,,porneascd la drum” in cautare de aventuri de célatorie
pentru a nu f nevoite sa se confrunte cu complicatiile care pot apérea atunci cAnd
calatoresc cu echipament medical. Organizatia Cure SMA vé pune la dispozitie
resurse legate de calatorii atunci cdnd va veni momentul, asa cd va rugdm sd ne
contactati pe adresa familysupport@curesma.org pentru a afla mai multe detalii.
Indiferent care va sunt obiectivele de célétorie, un pic de planificare suplimentars,

rabdare si flexibilitate pot duce la célétorii si experiente memorabile.
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CONCLUZIE

De-a lungul brosurii, am evidentiat

mai multe resurse pentru a va sprijini
in continuare pe dvs. si familia dvs.
Daca doriti mai multe informatii
despre aceste resurse, va rugam
sa ne contactati pe adresa

familysupport@curesma.org.

Sperdm ca aceasta brosurd v-a ajutat sa va simtiti sustinuti si sa
constientizati cd nu sunteti singuri. Desi este posibil ca viata dvs.

sd nu arate sau sa nu se simtd la fel dupa ce ati aflat diagnosticul de
SMA al copilului dvs., cei care au parcurs acest drum inaintea dvs.
sunt intotdeauna aici pentru a vé incuraja, a va da speranta si a va
invita pe dvs. si familia dvs. sd aveti un impact unic si pozitiv asupra
comunitatii SMA. Peste ani, asa cum sugereaza poezia de mai jos,
speram ca veti descoperi cd viata a fost mai minunata decat v-ati fi
putut imagina vreodatd cind ati auzit pentru prima datd cuvintele
»atrofie musculara spinald”
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Bun venitin
OIanda (ParteaaZ—a)i‘

Autor anonim

Ma aflu in Olanda de peste un deceniu. A devenit acasa. Am avut timp sa-mi trag sufletul,
sa ma acomodez, sa ma adaptez si sd accept ceva diferit de ceea ce plinuisem.

Mi gandesc la acei ani din trecut, cind am aterizat pentru prima data in Olanda. Imi amintesc
clar socul, frica, furia, durerea si nesiguranta. In acei primii ani, am incercat si ma intorc in
Italia, asa cum am planuit, dar Olanda era locul unde trebuia sa raman.

Astazi, pot spune cat de departe am ajuns in aceasta cdlitorie neasteptata. Am invatat mult mai
multe. Dar si aceasta a fost o calatorie in timp. Am muncit din greu. Am cumparat ghiduri noi.
Am invitat o noud limba si, incet-incet, m-am descurcat pe acest nou taram.

Am intalnit alte persoane ale ciror planuri s-au schimbat, la fel ca ale mele, si care au putut
impartasi experienta mea. Ne-am sprijinit reciproc, iar unii au devenit prieteni foarte speciali.

Unii dintre acesti tovarasi de cilitorie se aflau in Olanda de mai mult timp decat mine si erau
ghizi experimentati, ajutindu-ma pe intreg parcursul. Multi m-au incurajat. Multi m-au invatat

sa-mi deschid ochii la minunile si darurile pe care le pot vedea pe acest nou taram. Am descoperit ’)
o comunitate dedicata grijii fata de ceilalti. Olanda nu a fost un loc atat de rau.

N A
Cred ca Olanda este obisnuita cu calatori ratacitori ca mine si a evoluat pentru a deveni un taram
al ospitalitatii, intinzand ména pentru a-i intimpina, a-i ajuta si a-i sprijini pe noii veniti ca mine 7
in aceasta tara. De-a lungul anilor, m-am intrebat cum ar fi fost viata daca as fi aterizat in Italia
asa cum am planuit. Ar fi fost oare viata mai usoara? Ar fi fost la fel de plina de satisfactii?
Oare as fi invatat unele dintre lectiile importante pe care mi le-am insusit pana azi? & \

Desigur, aceasta calatorie a fost mai dificila si, uneori, as fi batut din picioare (si inca o fac),
as fi strigat de frustrare si as fi protestat. Si, da, Olanda are un ritm mai lent decat Italia si este
mai putin stralucitoare decat Italia, dar si acest lucru a fost un dar neasteptat.

Am invatat sa incetinesc si eu ritmul si sa ma uit cu mai multa atentie la lucruri, cu o noua apreciere
pentru frumusetea remarcabilid a Olandei, cu lalelele, morile de vant si picturile sale de Rembrandt.

Am ajuns sa iubesc Olanda si sa 0 numesc acasa.

Am devenit un céldtor prin lume si am descoperit ca nu conteaza unde ajungi.
Ceea ce este mai important este ceea ce faci din calatoria ta si modul in care vezi
si te bucuri de lucrurile deosebite si minunate pe care Olanda, sau orice alta
tara, le are de oferit.

Da, in urma cu mai bine de un deceniu am aterizat intr-un loc pe care nu-1 planuisem. S$i, totusi,

simt recunostinta pentru ca aceasta destinatie a fost mai bogata decat mi-as fi putut imagina!
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