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Predsjednica Saveza druStava multiple skieroze
Hruatske, Branka Lukic

Pokazatelji unutar populacije osoba s invaliditetom govore da postoje osobe oboljele od
multiple skleroze koje su suocene sa specificnim zaprekama ili izlozene diskirminaciji na
drugacije nacine od osoba s nekim drugim invaliditetom. Veliku ulogu u zaprekama ima i
specificnost bolesti koja je sloZena, kroni¢na i degenerativna. Gotovo 4000 osoba u Repubilici
Hrvatskoj izravno je pogodeno ovom boleséu ali neizravno ova bolest pogada puno veci
broj osoba jer utjece na Sirok krug pojedinaca bliskih oboljelom. Postoje vrlo velike razlike
u nacinima na koje se oboljeli od MS-a lijece, Zive i sudjeluju u svakodnevnom Zivotu
zajednice. Razlog tome, dijelom je posljedica neosvijestenosti i nepostojanja informacija o
dobroj praksi a koja je temeljena na dokazima.

Osobe oboljele od multiple skleroze u RH spadaju u skupinu oboljelih i osoba s invaliditetom
kojima nisu ravnomjerno dostupni potrebni tretmani lijeCenja i rehabilitacije, literatura
niti stru€njaci a time i kvaliteta njihovog Zivota pokazuje nejednakost ne samo medu
gradanima RH nego i gradanima EU. Da bi oboljeli od multiple skleroze ostali aktivni i
angazirani gradani, potrebno im je osiguranje i pristup odgovarajuc¢em lijecenju, terapijama
i socijalnim uslugama visoke kvalitete koji bi im omogucio aktivni drustveni angazman na
jednakoj osnovi.

Oboljelima od multiple skleroze u RH potrebno je prije svega stvoriti interdisciplinirani
tim koji ukljucuje stru€njake iz podrucja neurologije, rehabilitacijske medicine, medicinske
njege, psihoterapije, klinicke psihologije, socijalnog rada, radne terapije i terapije govora.
Vrlo vaznim smatramo potrebu osiguranja suradnje izmedu interdiscipliniranog tima sa
osobom oboljelom od multiple skleroze kako bi se omogucilo planiranje, procjena problema
i postavljanje ciljeva, koje vrlo ¢esto na osnovu iskustva oboljelih izostaje u nasem sustavu.
Na dalje, neizostavna je i potreba pravodobnog pruzanja potrebnih informacija, savjeta i
psihosocijalne podrSke od samog postavljanja dijagnoze pa tijekom cijele bolesti, a time
i educiranost djelatnika u ustanovama pruzateljima socijalne i zdravstvene skrbi o samoj
bolesti, uspostavljanje kontinuirane suradnje pri savjetodavnoj podrsci i organiziranje
programa samopomodi za oboljele od multiple skleroze.
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Nedopustiva je Cinjenica da zbog nedovoljne koordinacije izmedu razli¢itih sustava,
informiranosti i poticanja oboljelih od MS-a na njihova prava dovodi do izostajanja
kvalitetnih usluga oboljelima od multiple skleroze sto je nuzno kako bi se Sto duze osigurala
njihova samostalnost jer u suprotnom dovodi i do povecanja invalidnosti i onemoguéavanja
neovisnog Zivljenja oboljelih.

Zbog specificnosti bolesti, posebice s obzirom na pojavu remisije i brzinu napredovanja
invalidnosti, potrebno je osigurati kapacitete kako bi se djelovalo pravodobno, bez
nepotrebnih kasnjenja i ostalih birokratskih zapreka. U uznapredovalim fazama bolesti
nuzno je pruzanje adekvatne i odgovarajuce usluge skrbi u zajednici, ukljucujudi prilagodbe
u kudi, ortopedska pomagala te razlic¢ite oblike njege i pomodi pri stanovanju kako bi se
povecala mobilnost i samostalnost.

Kako je teziste ovog simpozija upravo na tretmanima i lijeCenju oboljelih od multiple
skleroze, moram napomenuti da je kod skoro 40 % oboljelih potvrden relapsno- remitirajudi
oblik MS-a, ¢ak preko 11 % njih ima primarno progresivni MS, nesto vise od 10 % oboljelih
sekundarno progresivni oblik, a samo oko 6 % benigni oblik multiple skleroze.

Sto se tice lije¢enja vidljivo je da gotovo 76% osoba koristilo pulsnu kortikosteroidnu
terapiju, njih preko 58% vitaminsku terapiju, a nazalost samo 661 osoba oboljela od multiple
skleroze koristi neki od oblika DMD lijekova, na $to smo upozoravali ove godine i na Svjetski
dan multiple skleroze, zbog strogih kriterija Hrvatskog zavoda za zdravstveno osiguranje, te
smo apelirali na vaznost pravodobnog lijeCenja bolesti koje je svugdje u svijetu normalno
kako bi se poboljsala kvaliteta Zivota oboljelih.

Na Zalost, svakodnevno se susreéemo samnogim upitima oboljelih vezano upravo za lijecenje
i terapije koje su nekima joS uvijek nedostizne, Sto smatramo velikom diskriminacijom
i zapravo nedopustivim. Kako na Zalost Zivimo u drustvu gdje se stalno govori o novcu,
ono $to na kraju Zelim istaknuti jest da je pravodobno uzimanje lijekova odmah nakon
postavljanja dijagnoze klju¢no i to je jedino logi¢no rjeSenje a posebno kada govorimo o
multipli sklerozi koju karakteriziraju predznaci poput progresivnosti i tezih invaliditeta, koje
u konacnici drzavu kosSta puno vise od lijekova nuznih za usporavanje progresije bolesti i
pasivnog stanja oboljelih, koje je danas i viSe nego Cesto.



BAZA PODATAKA SAVEZA DRUSTAVA
MULTIPLE SKLEROZE HRVATSKE
[SDMSH)

Baza podataka SDMSH svoju razvojnu fazu zapocela je 2005. godine, s ciljem Sirenja
i prezentiranja stvarnih socijalno amnesti¢kih podataka o oboljelima od MS-a u RH, a
svoj danasnji kapacitet dostigla je putem trogodisnjih programa financiranih od strane
Ministarstva socijalne politike i mladih. Tijekom provedbe programa Baza podataka SDMSH
je dotivjela znadajan napredak od pocetnog, poveéan je broj upita cime smo dobili vise
podataka na razini pojedinca kao i na relevantnosti podataka.

Baza podataka SDMSH jedini je vjerodostojan registar oboljelih od multiple skleroze u
Republici Hrvatskoj. Konktinuirano se azurira putem SOS MS telefona kako bi pruzila sto
kvalitetnije statisticke parametre statusa osoba oboljelih od MS-a. Takoder, dio je Europskog
registra multiple skleroze - s ciljem da isti postane alat koji ¢e pruzati to¢ne, usporedive i
odrzive MS podatke putem ucinkovitog i vjerodostojnog registra, koji ¢e potaknuti Sirenje
znanja o multipli sklerozi, pravednije politike i viSe standarde u lije¢enju MS-a i usluga,
omoguéavanje razmjene podataka u sklopu istrazivanja multiple skleroze.

Ugovor o preuzimanju Baze podataka SDMSH sklopljen je 2009. godine sa Hrvatskim
zavodom za javno zdravstvo, s kojim danas pregovarmo da se Baza podataka Saveza
zajedno sa drugim Bazama podataka u okviru Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo uokviri u
kvalitetan Nacionalni registar oboljelih od multiple skleroze koji je nuzan za sveobuhvatno
zbrinjavanje oboljelih od multiple skleroze, provedbu zakonskih i drugih akata koji reguliraju
prava osoba s multiplom sklerozom s obzirom na specificnost bolesti. Zbog navedenih
¢injenica Savez kontinuirano radi na povezivanju Baze podataka i sa drugim institucijama,
pruzateljima socijalnih usluga.

Bazu podataka preuzeli su i medicinski struénjaci i neurolozi koji se bave multiplom
sklerozom. Prof.dr.sc. Marija BosSnjak Pasié, iz KBC-a Zagreb, prof.dr.sc. Vanja Basi¢ Kes
i ostali suradnici sa KBC-a “Sestre Milosrdnice”, Daria Vuger Kovaci¢, klinicki psiholog iz
Specijalne bolnice za medicinsku rehabilitaciju Varazdinske toplice i ostali struénjaci koji
zajedno sa Savezom suraduju na povecanju kvalitete Zivota osoba s multiplom sklerozom.
Sa Bazom podataka SDMSH povezane su sve Zupanijske udruge ¢lanice koje je svakodnevno
koriste u radu. Tijekom provedbe programa Saveza je organizirao niz edukacijskih seminara
i radionica na koje su redovito pozvani ravnatelji i djelatnici Centara za socijalnu skrb,
djelatnici Obiteljskih centara i oboljeli od multiple skleroze kako bi medusobno ostvarili
komunikaciju i saznali kljuéne probleme sa kojima se susrecu oboljeli od multiple skleroze.
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Broj oholjelih prema Zupanijskim udrugama ¢lanicama

BROJ OBOLJELIH PREMA SPOLU 1 DOBI

Stamheni status
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Status Hrvatskog hranitelja

Samoprocjena psihi¢kog zdravlja
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BESPLATAN SOS MS TELEFON 0800 77 89 ZA 0SOBE OBOLIJELE 0D
MS-A SAVEZA DRUSTAUA MULTIPLE SKLEROZE HRVATSKE

Usluga SOS MS telefona je usluga besplatnog savjetovanja i pruzanja psihosocijane
podrske za sve osobe oboljele od multiple skleroze i ¢lanove njihovih obitelji bez obzira na
zemljopisnu udaljenost i to svakim radnim danom od 08:00 — 16:00 sati.

Usluge psihosocijalne pomoci i podrske na SOS MS telefon, pruzaju se od 2006. godine na
podrucju cijele Hrvatske, a kontinuirano se pokazuju potrebe za sudjelovanjem sve vise
strucnih suradnika koji ¢e korisnicima i njihovim obiteljima olaksati teSke emocionalne i
osjetljive Zivotne situacije kao i ostvarivanje prava u sustavu socijalne skrbi.

Osobi oboljeloj od multiple skleroze nista ne moZe dati veéu snagu od pristupa jasnim,
jezgrovitim informacijama o bolesti, savjetima kako i na koji se nacin nositi sa boleScu i
njezinim posljedicama, pravima po osnovi invaliditeta i usluga koje imaju pravo zatraziti i
ocekivati kao i utjecaju koje bi te usluge mogle imati na kvalitetu njihovog Zivota.

Usluge koje osobe oboljele od multiple skleroze dobivaju putem psihosocijalne podrske
na SOS MS telefonu znaci:

e uvaZavanje osobnog dostojanstva

e potpuno sudjelovanje i utjecanje na donosenje odluka o pruzanju socijalnih usluga

e pruzanje informacija od strane kvalificiranih osoba sa adekvatnim iskustvom i strukom
koji: uzimaju u obzir sve fizicke, kognitivne, emocionalne i socijalne implikacije bolesti,
pruzaju pristupacneipravodobne informacije podlozne stalnom razvoju i poboljSanjima,
dostupne jednako svima, ucinkovito, neovisno o ¢lanstvu, zemljopisnom polozaju,
organizacijskim ili profesionalnim granicama a povezuju ¢lanove s najeminentnijim
hrvatskim medicinskim struc¢njacima s podrucja dijagnostike, lijeCenja rehabilitacije

e povezivanje oboljelog s nacionalnim i lokalnim institucijama, pruzateljima socijalnih
usluga s podrucja zaposljavanja i zadrZzavanja radnog mjesta radnog prava, pravima iz
sustava socijalne skrbi, mirovinskog sustava

e educiranje o dokumentima koji govore o uklanjanju svakog oblika diskriminacije po
osnovi MS-a, invaliditeta, koje je obvezujuce nacelo Europske unije.
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Statistika SOS MS telefona za razdoblje 01.01.-16.09.2016. godine
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— dostupni lijekovi I tretmani u BiH
Ljuhica Todorovié¢, MD, PhD
NeuroloSka klinika UKC Sarajevo

Egzaktni statisti¢ki podaci o prevalenci multiple skleroze u Federaciji BiH i Republici Srpskoj
nisu dostupni, a u javnosti se iznosi podatak o preko 3000 oboljelih u Bosni i Hercegovini sto
je prihvaceno od strane ljekara i udruzenja koja su angaZirana u svim aspektima tretmana
pacijenata sa ovim oboljenjem.

Za sve pacijente sa dijagozom multiple skleroze koji se lijeCe u Neuroloskoj klinici KCUS
primarno su na raspolaganju opcije terapije kortikosteroidima (u sluc¢aju pogorsanja
simptoma), simptomatske medikamentozne terapije (anskiolitici, antidepresivi,
antispazmolitici, vitaminski suplementi itd.), psiholoske podrske, fizikalne terapije i
koriStenje razli¢itih pomagala (kolica, hodalice itd).

Specifi¢ni i noviji lijekovi (imunomodulatori, monoklonalna antitijela i sl.) u tretmanu
multiple skleroze odobreni su za koristenje od strane Fondova zdravstvenog osiguranja
Federacije BiH i Republike Srpske, ali upotreba ovih lijekova dolazi sa znatnim finansijskim
ogranicenjima Sto predstavlja problem za ljekare i za oboljele.

Odluku o potencijalnoj primjeni novijih lijekova prvenstveno odreduju dob, stepen
onesposobljenosti prema EDSS skali, te nalaz magnetne rezonance. Na Neuroloskoj klinici
UKCS formirana je Komisija od tri ¢lana (ljekari koji su uze usmjereni na tretman MS-a)
koja pojedina¢no razmatra sve pacijente koji su predlozeni za primjenu novijih preparata
i odluka ove Komisije dalje se prosljeduje na razmatranje Komisiji pri Federalnom fondu
solidarnosti koji donosi kona¢nu odluku o primjeni terapije.

Putem Federalnog fonda solidarnosti, koriste se imunomodulatori: interferon beta-1a
(Avonex) i interferon beta-1b (Betaseron, Betaferon). lako su ova dva preparata pokazali
veoma dobar efekat na sprijeCavanje progresije bolesti, oko 50% pacijenata postepeno
stvara rezistenciju na ovu terapiju (u periodu do oko 5 godina) Sto predstavlja glavni problem
sa primjenom ove terapije. Upotreba navedenih imunomodulatora sa sobom nosi i niz
nezeljenih efekata poput anemije, leukopenije, flu-like sindroma, pojavu i/ili pogorsanje
depresije itd.

Pored navedenih imunomodulatora, putem Federalnog fonda solidarnosti za nase pacijente
dostupan je i glatiramet-acetat (Copaxone) koji se najcesce koristi tokom dvije godine i
uglavnom kod pacijenata koji su neosjetljivi na interferonsku terapiju, kao i kod blaze forme
MS-a. Putem Federalni fonda solidarnosti odobrena je i upotreba monoklonalnog antitijela
natalizumab (Tysabri) koje se trenutno koristi u terapiji dva pacijenta Neuroloske klinike
UKCS.

Federalani fond solidarnosti vrsi aktivnosti na odobrenju i upotrebi imunomodulatora
fingolimod (Gilenya) koji se na Neuroloskoj klinici UKCS koristi u sklopu nauc¢no-istrazivackog
projekta koji bi (nadamo se) ovaj lijek trebao uvesti u Siru upotrebu kod pacijenata sa relaps-
remitiraju¢om formom MS-a. Velika prednost ovog lijeka je per os primjena.

Sva savremena drustva, bilo sa dobrom ekonomijom ili jedva odrzivom, pladaju za
intelektualni i manuelni rad svojih gradana, kao i za njihovu zdravstvenu njegu. To garantuje
da vecina osoba sa odredenim onesposobljenjem, sto uklju¢uje i oboljele od multple
skleroze, mogu zadrzati svoje radne sposobnosti i ukljuciti se u sve drustvene aktivnosti
ukoliko su osigurana sredstva za njihovo lije¢enje. Za oboljele od multiple skleroze potrebno
je izdvojiti znacajna sredstva, a u interesu povecanja udjela budzeta razli¢itih fondova u
tu svrhu aktivno djeluju ljekari, pacijenti i ostali kroz svoj rad u razli¢itim institucijama i

udruzenjima gradana.
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Novosti u lijecenju MS-a — dostupni

Mario Hahek
Klinika za neurologiju
Medicinski fakuitet u Zagrebu

Multipla skleroza (MS) je naj¢eséa netraumatska bolest mladih odraslih osoba koja dovodi
do invalidnosti. Otprilike 85% bolesnika s MS-om ima relapsno remitirajuci oblik bolesti
(RRMS), koji je obiljezen relapsima koje definiramo kao akutni ili subakutni nastanak
neuroloskog deficit koji je posljedica demijelinizijacijkog ostecenja, a koji nastaje u odsustvu
infekcije ili povisene tjelesne temperatue te periodima remisije koji nastaju nakon potpunog
ili nepotpunog oporavka od relapsa. (1) Medutim, ¢ak i tijekom remisije u bolesnika s
RRMS-om postoje znakovi upalne aktivnosti na magnetskoj rezonanci (MRI). (2) U slucaju
ne lije€enja RRMS-a, oko 90% bolesnika unutar 25 godina prelazi u sekundarno progresivni
oblik bolesti (SPMS). (3,4) Upravo iz ovih razloga, sprije¢avanje ili odgadanje nakupljanja
nepovratnog onesposobljenja te prelazak u SPMS predstavlja glavni cilj lijecenja RRMS-a.
Danas je za lijeCenje RRMS-a odobreno 10 lijekova, od kojih su neki blage do umjerene
ucinkovitosti, ali dobrog sigurnosnog profila, a neki visoke ucinkovitosti no loSijeg
sigurnosnog profila. S obzirom na veliki broj dostupne terapije postoji problem kako se
odluciti za optimalno lijecenje bolesnika s RRMS-om. Odabir lijeka ovisi o aktivnosti bolesti
koja se najcescée definira pomodu relapsa, stupnja onesposobljenosti koja se mjeri pomocu
Expanded Disability Status Scale (EDSS) te nalazu MR-a (broj i volumen T2 lezija, broj T1
lezija koje se imbibiraju nakon primjene kontrastnog sredstva). Medutim, unato¢ brojnim
pokazateljima aktivnosti bolesti, jos$ uvijek nema jasno prihvaéenih kriterija kako definirati
nisko ili visoko aktivni oblik RRMS-a. Isto tako, iako su svi od gore navedenih lijekova
pokazali ucinkovitost u smanjenju godisnje stope relapsa i znakova MRI aktivnosti bolesti
kroz 2 godine lijecenja, jo$ uvijek nemamo dovoljno dokaza da navedeni lijekovi djeluju
na sprije¢avanje ili odgodu razvoja SPMS-a ili kakva je njihova dugoroc¢na (>20 godina)
ucinkovitost.
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lvana Rajnpreht Folnegovic, specijalist fizikalne
medicine i rehabilitacije, Poliklinika ,Suv.Nedelja“

Multipla skleroza je bolest karakterizirana demijelinizacijom do koje moZe doci u bilo kojem
dijelu centralnog Ziv€anog sustava. Ovisno o lokaciji problema provodenja impulsa javit
¢e se i razli¢iti simptomi. Svaki oboljeli prezentirat ¢e se drugacijom skupinom simptoma.
Ovisno o individualnim simptomima i postavljenim rehabilitacijskim ciljevima odlu¢ujemo
se za ortopedsko pomagalo. Prilikom izbora pomagala treba uzeti u obzir i progresivnu
prirodu bolesti, te nakon najboljeg izbora u tom trenutku, voditi rauna i o potrebi revizije
opskrbe nakon nekog vremena i eventualno odluke o novoj vrsti pomagala.

Ortopedska pomagala za hod koriste se kako bi se produZilo vremensko razdoblje u kojem
korisnik moZe hodati i/ili s ciljem poboljSanja kvalitete obrasca hoda. Pravilno indicirano
pomagalo trebalo bi poboljsati obrazac hoda, pruZiti potrebnu stabilnost i sigurnost u hodu
uz Sto manji utrosak energije. Obzirom na simptom umora u multiploj skleroza uvijek treba
voditi raCuna da pomagalo bude sto je lakSe moguce. Najéeséa pomagala za hod su Stapovi,
dolakatne Stake, hodalice i AFO ortoze.

AFO je skrac¢enica za Anke Foot Orthosis , odnosno ortozu za nozni zglob i stopalo. Mogu
biti serijski izradene ili individualno po korisnikovim mjerama. Varijacija ima puno, ovisno
o ciljevima opskrbe. Mogu biti plasti¢ne ili karbonske, mogu biti s zglobom ili bez njega,
imati razli¢it obuhvat potkoljenice i drugo. Cest problem za koji je propisuju kod oboljelih
od multiple skleroze je takozvano ,padajuce stopalo” koje se ocituje zapinjanjem prstiju
tijekom hoda, te posljedi¢nim kompenzacijskim mehanizmima kao sto je pojacana fleksija
(savijanje) kuka i koljena u hodu. AFO ortoze drie stopalo u zadanom poloZaju i time
sprjeCavaju , padanje” stopala. U isto vrijeme ipak smanjuju aktivnost prednje skupine
misic¢a potkoljenice kojima podiZzemo stopalo,te je stoga vazno postaviti pravilnu indikaciju
za opskrbu. Druga mogucnost je FES, funkcionalna elektrostimulacija. Stimulator putem
elektroda daje preko Zivcaimpuls miSicu da se kontrahira( stisne) i podigne stopalo. Prednost
nad ortozom je estetika, manja teZina, manje truda uloZenog u hod, uglavhom veéa brzina
hoda, mogudi pozitivni efekt na smanjenje spasti¢nosti i ne smanjuje aktivnost misica.
Nedostatci su poteskoce s postavljanjem elektroda i nedovoljno selektivnom stimulacijom,
njihovim pomicanjem, koZne iritacije, ostecenja osjeta i cijena. Treba naglasiti da imaju
uze podrucje primjene obzirom da ih se ne moze koristiti u slu¢aju periferne ozljede (Zivac
preko kojeg se stimulira misi¢ mora biti o€uvan), zahvac¢enosti proksimalnih zglobova (npr.
nestabilnosti koljena) ili netolerancije stimulacije.
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Invalidska kolica propisuju se za potrebe prelaska vecih udaljenosti ili za potrebe mobilnosti
kod potpunog gubitka moguénosti hoda. Postoje razliCite vrste invalidskih kolica koje
¢emo birati ovisno funkcionalnom status korisnika, njegovim potrebama, rehabilitacijskim
ciljevima, Zeljama, mjestu Zivljenja i potrebama skrbnika. Dva su vazna cilja koja trebamo
postiéi prilikom opskrbe inv.kolicima: sto bolja mobilnost i dobra pozicioniranost u istima.
Sva kolica kombinacija su sjednog dijela i podvozja (s pogonom): pozicioniranost ¢e ovisiti
prije svega o sjednom dijelu a mobilnost o vrsti izabranog podvozja i pogona. Osnova
podjela kolica je ovisno o njihovom pogonu na manualna (rucni pogon) ili elektromotorni
pogon. Ruéni pogon znaci da se korisnik sam pokreée snagom svojih ruku ili ga netko drugi
gura u kolicima. U ovu grupu spadaju standardna, aktivna i kolica s posebnom prilagodbom
U kolicima s posebnom prilagodbom korisnik nije samostalno pokretan,veé ga pokrece
druga osoba. Namijenjena su korisnicima koji prije svega zbog slabosti kontrole trupa i /
ili glave ne mogu sjediti u standardnim ili aktivnim kolicima. Oni trebaju sjedni sustav koji
puza vise potpore. Cesto veé imaju deformacije trupa i kontrakture u zglobovima, te kolica
imaju visoki naslon za leda, dodatne pelote (postrani¢nu podrsku trupu), naslon za glavu po
potrebi, mogucnost nagiba cijele sjedne jedinice i zasebno naslona za leda te mogucnost
razliitih prilagodbi oslonaca za noge. U slu¢aju da korisnik ima tako izrazene deformacije
da ne moze biti dobro pozicioniran u ovakvim sjednim sustavima, postoji mogucnost izrade
individualnog sjednog sustava.

Korisnici standardnih ili aktivnih kolica za razliku od onih koji koriste kolica posebnom
prilagodbom trebaju imati zadovoljavajucu kontrolu trupa i glave( zadovoljavaju¢u znaci
dovoljnu kontrolu da mogu pravilno sjediti i funkcionirati u ovim kolicima) bez velikih
deformacija u podrucju trupa, zdjelice i nogu. Naravno trebaju imati i dovoljnu snagu ruku
za ucinkovito kretnje kolicima.

Danas ¢ak postoji i elektronska potpora koja se ugraduje na kotace invalidskih kolica na
rucni pogon. Senzori registriraju snagu koju korisnik upotrebljava za propulziju. Ovisno o
potrebi osiguravaju dodatnu snagu za pokretanje. Time korisnik aktivno upotrebljava svoju
muskulaturu ali ne dolazi do pretjeranog napora i umora koji se moze negativno ocitovati na
daljnje funkcioniranje. MoZe biti dobro kompromisno rjeSenje izmedu pretjeranog umora
uzrokovanog propulzijom invalidskih kolica na ru¢ni pogon, a s druge strane nedostatka
aktivnosti medu korisnicima elektromotornih invalidskih kolica.

lako se na prvi pogled standardna i aktivna kolica mogu uciniti vrlo sliénima izmedu njih
postoje velike razlike prije svega u moguénostima prilagodbe korisniku, tezini samih
kolica i lakoc¢e vozinje istih. U aktivnim kolicima postoji mogucnost promjene polozaja
straznjih kotaca (tzv. tezista) Sto jako utjece na lakoc¢u voZnje kolica ali i njihovu stabilnost.
Individualnim potrebama se moze prilagoditi osim dimenzija i vrsta okvira, nagib samog
sjedista, visina i polozaj naslona za leda, vrste guma, pogonskih obruca, rukonaslona,
oslonca za noge i drugo.

Elektromotorna kolica su kolica na elektromotorni pogon. Osim onih koja se pokreéu
standardnim upravljacem (joystickom) postoji i opcija kolica s posebnim nacinima
upravljanja. Ona su rezervirana za korisnike koji zadovoljavaju kriterije za vozZnju kolica na
elektromotorni pogon, ali ne mogu upravljati standardnim upravljacem.
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Posebni nacini upravljanja podrazumijevaju osjetljivije upravljace koji se mogu postaviti da
korisnik upravlja rukom, prstom, stopalom, bradom i drugo, da upravlja glasomili puhanjem.
Posebnim nacinima upravljanja moZe se osim kolicima upravljati i uredajima u okolini npr.
telefon, paljenje svjetla, TV, kompjuter i sl. Treba naglasiti da se sjedni sustavi i mogucnosti
istih u elektromotornim kolicima jako razlikuju: od jednostavnijih sistema, do sistema kao u
kolicima s posebnom prilagodbom s moguénostima da se elektromotorom upravlja i nagib
naslona za leda, cijele sjedne jedinice, mijenja visina sjede jedinice, kut oslonca za noge i sl.
Korisnici koji imaju potrebu prelaska vecih udaljenosti a nemaju posebne zahtjeve na sjedni
sustav danas Cesto koriste i skutere kao nacin da ostvare maksimalnu mobilnost.
Moguénost nagiba cijele sjedne jedinice koje nude kolica s posebnom prilagodbom i
elektromotorna kolica omoguduju preraspodijelu pritiska uz nepromijenjen odnos (kut) u
kukovima, koljenima, gleznjevima. Nagibom sjedne jedinice pritisak se sa sjednih kostiju
premjesta sve vise prema ledima. Kada je sjedna jedinica nagnuta prema natrag korisnik
se nalazi u rasteretnom, opustaju¢em polozaju. Uspravan pozicija znaci aktivaciju. Ova
funkcija moze pomodi i prilikom ortostatskih epizoda, te pomod¢i mobilizaciji sekreta. Kod
teskih deformacija moze biti vazna za uspostavljanje boljeg vidnog polja. Za razliku od
kolica sa spustenim naslonom za leda imat ée manji radijus okretanja.
Opcija spustenog naslonas druge strane omogucdava ,,otvaranje” sjedne jedinice i smanjenje
kuta pod kojim su savijeni kukovi. Ako na kolicima postoje jo$ i po kutu podesivi oslonci za
noge onda se njihovim ispruzanjem smanjuje i kut fleksije koljena. Za razliku od nagiba
cijele sjedne jedinice u kojem odnos u kukovima i koljenima ostaje nepromijenjen s ovom
opcijom postiZzemo pasivno istezanje.
Treba svakako spomenuti i stajalice koje omogucuju vertikalizaciju. Stajalice mogu biti
pronacijske i supinacijske ovisno o polozaju korisnika u njima. Ako je ledima naslonjen
na stajalicu kazemo da je supinacijska, a ako je naslonjen prednjim dijelom pronacijska.
Pronacijske stajalice uglavnom se koriste kada postoji dobra kontrola glave i dovoljna
kontrola trupa. Supinacijske stajalice mogu biti razliCitih visina, po potrebi i s naslonima
za glavu tako da je mogudéa opskrba i korisnika bez kontrole trupa i glave. Prednosti
vertikalizacije su odrzavanje i poboljSanje opsega pokreta, pozitivan utjecaj na misié¢ni tonus
i spasti¢nost, smanjenje pojave dekubitusa, deformiteta lokomotornog sustava, urinarnih
infekcija, poboljsanje cirkulacije, gustoée kostiju, pozitivan utjecaj na disni i probavni sustav,
te pozitivan psiholoski efekt.
Pomagala za gornje ekstremitete koriste se nesto rjede, najéesce su to ortoze. U rehabilitaciji
i svakodnevnom Zivotu koriste se i razliite transfer daske i lifteri za lakSe transfere,
antidekubitalni madraci i jastuci za prevenciju dekubitusa, te pomagala za kupanje.
Literatura:
1. Souza A, Kelleher A, Cooper R, Cooper RA, lezzoni LI, Collins DM, 2010,Multiple sclerosis
and mobility-related assistive technology: systematic review of literature.
2. J Rehabil Res Dev.47(3):213-23
3. Functional electrical stimulation (FES), Fact sheet ,2016,MS TRUST http://support.
mstrust.org.uk/file/functional-electrical-stimulation-factsheet.pdf
4. Patricia G. Provance, PT, MSCS, Physical Therapy in Multiple Sclerosis Rehabilitation,
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Poremecaji autonomnog Ziv€anog sustava (AZS) Eesti su u multiploj sklerozi (MS).
NajistraZivaniji poremecaji AZS-a u MS-u su kardiovaskularni autonomni poremedaji.
Ti poremedaji uzrokovani su pojavom demijelinizacijskih lezija, pogotovo lezija u
periventrikularnoj regiji Cetvrte mozdane klijetke gdje su smjeStene jezgre bitne za
normalnu funkciju AZS-a kao i zbog oste¢enja ascedentnih i descedentnih autonomnih
puteva u kraljezni¢noj mozdini. Oko polovica bolesnika s MS-om javlja simptome ortostatske
intolerancije kao Sto su vrtoglavica, omaglica i opéa slabost.

Nemoguénost odrZzavanja krvnog tlaka stabilnim u uspravnom poloZaju dovodi do
ortostatske hipotenzije (OH). Nastali simptomi rezultat su cerebralne hipoperfuzije i tipi¢no
nastaju kod ustajanja i povlace se u leze¢em polozaju. Ako dode do dovoljno velikog pada
tlaka moze dodii do gubitka svijesti i padova s mogucim ozljedama. Druga vrsta ortostatske
intolerancije je sindrom posturalne ortostatske tahikardije (POTS). Obiljezen je pretjeranim
porastom pulsa u upravnom poloZaju bez prate¢e OH.

Nedavna istrazivanja pokazala su da je POTS ucestaliji u oboljelih od MS-a nego u zdravim
kontrolama i moze sluziti kao prognosticki faktor. Autonomno oSteéenje u MS-u slijedi
stanoviti obrazac s time da je adrenergicko osteéenje prisutno u ranoj fazi MS-a dok je
kardiovagalno oSteéenje ucestalije u progresivnoj fazi bolesti. Postoje dokazi o bitnoj ulozi
AZS-a u normalnom funkcioniranju imunologkog sustava i autonomni poremecaji bi mogli
imati ulogu u patofizioloSkim procesima koji se javljaju u MS-u.
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MULTIPLA SKLEROZA U FEDERAGII BiH

Azra Alajbegovié, Jasminka Djelilovic-Vranic, Lejla
Alajhegovic, Salem Alajhegovic

Klinicki centar Univerziteta u Sarajevu
Predstavnistvo Berlin Chemee u BiH

Kantonaina holnica Zenica

Federacija BiH ima povrsinu od 26.110 km? sa 2 372000 stanovnika. Administrativno se
sastoji od deset kantona. Epidemioloski podaci o multipli sklerozi ne postoje zbirno. Ima
viSe pokusaja i vise razli¢itih podataka. Sedamdesetih godina prosloga vijeka Zec je objavio
podatak o 32/100 000 oboljelih. UdruZenje Kantona Sarajevo operacionalizira podatkom
od 62/100000. Zapadno-hercegovacki Kanton ima prevalencu od 39/100 000. Odnos medu
spolovima je uporedan podacima drugih zemalja: Z: M = 2,5:1. Uglavnom obolijevaju mlade
osobe izmedu 20-30 godina. Tipovi multiple skleroze su istovjetni podacima drugih zemalja.
Dijagnoza se postavlja prema revidiranim Macdonald kriterijumima. Svi klinicki centri imaju
tehnicku opremu za postavljanje dijagnoze. Problem pacijenta sa multiplom sklerozom u
Federaciji BiH zapocinje onoga trenutka kada se uspostavi dijagnoza. Niti jedan pacijent ne
moze odmah zapoceti preko fonda zdravstvenoga osiguranja lijecenje istoga trenutka kada
se postavi dijagnoza. Put do imunomodolatora je dugacak, tezak i vrlo neizvjestan. Lije€nje
relapsa je standardizirano, daje se pulsna kortikosteroidna terapija u svim kantonalnim
bolonicama i klini¢kim centrima. Simptomatska terapija je djelimi¢no dostupna, djelimi¢no
nedostupna i neadekvatna. Osobit problem je sa lijekovima za pojacan tonus misica i
lijekovima za poremecaj funkcije sfinktera. Imunomodulatornu terapiju pacijenti oboljeli
od MS dobijaju preko Federalnoga fonda solidarnosti (FFS). 2004.godine je prvi puta vrlo
simboli¢nim sredstvima od 250 000 eura fond zapocdeo tretman 25 bolesnika sa RR formom
bolesti. Svi pacjenti koji ispunjavaju kriterije za imunomodulatornu terapiju gravitiraju
prema klinickim centrima Sarajevo,Tuzla i Mostar. Unutar klini¢kih centara postoje interne
komisije koje dalje $alju u proceduru prijedloge za komisju FFS. Komsiju FFS ¢ine tri ¢lana
iz razlic¢itih klinic¢kih centara. U 2015. godine je za pacijente oboljele od MS FFS je izvojio
nesto oko 1 500 000 KM $to je apsoultno nedovoljno. Lista ¢ekanja je vrlo velika u svakom
trenutku, a na listi se nalazi aproksimativno oko 170 pacijenata. Imunomodultornu terapiju
dobija do 12% pacijenata kojima je indicirana. Dio pacijenta je ukljuéen u studije, dio
pacijenata kupuje sam terapiju. Druga linija terapije nije za sada dostupna niti jednom
pacijentu. Gylenia i Tysabri su registrirani u BiH i na listi su FFS. U Federaciji BiH ima nekoliko
mozda desetak pacijenata kojima sami sebi kupuju Tysabri.

Mozemo zakljuciti da je tretman pacijenata oboljelih od razli¢itih formi multiple skleroze i
Federaciji Bosne i Hercegovine dosta kompleksan iz ¢itavoga niza razloga.Najveci problem
su ipak nedovoljna financijska sredstva za imunomodulatornu i imunosupresivnu terapiju
koja se po pravilu daje izvan optimalnoga trenutka za zapocinjanje terapije.
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Najcesce klinicke manifestacije u
CIS-u

Klini¢ki izolirani sindrom ili CIS predstavlja naglo (akutno) ili postupno (subakutno) nastao
prvi dogadaj, koji je indikativan za multiplu sklerozu (MS). Naziva se sindromom jer
tipicnost nekog klinickog simptoma za MS ovisi i o paraklini¢kim kriterijima. Paraklinicki
kriteriji uklju¢uju nalaz magnetske rezonancije (MR), nalaz imunoglobulina u likvoru koji
se na elektroforetskom gelu prezentiraju kao oligoklonalne trake te nalaz vidnih evociranih
potencijala (VEP). Za MS tipicni klinicki simptomi zajedno s karakteristicnim paraklini¢kim
parametrima cine CIS indikativan za MS. Kako je multipla skleroza bolest srediSnjeg
Zivéanog sustava (SZS) kojeg ¢ine mozak, vratna i prsna kraljezni¢na mozdina CIS pokazuje
karakteristike o$te¢enja SZS-a.

Najcesce se izolirani klini¢ki sindroma ocituje kao:

e Opticki neuritis

e Sindrom mozdanog debla

e Sindrom kraljeZzni¢ne mozdine

e Transverzalni mijelitis

¢ Multifokalna oSteéenja

e Simptom mozgovnog osteéenja

e Lhermitte’ov znak

e Senzorniispad na ruci

e Paroksizmalni tonicki spazmi

e Druge osjetne senzacije (npr. trnjenje, pecenjeisl.)
¢ Disfunkcija sfinktera (mokra¢nog mjehura/analnog sfinktera)

Opticki neuritis (ON) je vrlo Cesta prezentacija CIS-a.Karakteriziran je bolom pri pokretanju
o€ne jabucice, zamagljenim vidom te ispadom prepoznavanja intenziteta boje — tzv.
diskromatopsijom (npr. tamno plavo se vidi kao svjetlo plava boja i sl). Cesta pojava ON-a u
MS-u nije sasvim jasna (kemijski drugaciji mijelinili velika pokretljivost Zivca?), no odlucujuéa
je €injenica da prvi mozdani Zivac nije periferni Zivac ve¢ je izravni dio mozga dakle SZS-a.
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CIS se moze ponekad manifestirati i oSteéenjem drugih Zivaca poput facijalnog Zivca
koji inervira mimi¢ne misice, slusnog i/ili vestibularnog Zivca odgovornih za provodenje
slusnih impulsa i odrZavanje ravnoteze ili nesto ¢esce Zivaca (lll, VI) koji inerviraju misice
ocne jabucice. lako se tu radi o perifernim Zivcima simptomi njihovog osteéenja u CIS-u
nastupaju u sklopu sindroma mozdanog debla. Razlog je upalna demijelinizacija kojom su
osteéene jezgre i vlakna pojedinih ili viSe perifernih Zivaca u mozdanom deblu.Tada se CIS
manifestira slaboséu misic¢a polovice lica, smetnjama sluha i /ili rotacijskom vrtoglavicom,
dvoslikama, poremedéajem pokretljivosti o¢nih misi¢a i nestabilnoscu. Slijededi ¢esti oblik
ClS-a cine sindromi kraljeznicne mozdine. Oni se prezentiraju progresivhim razvojem
utrnulosti i misSiécnom slabosti u nogama s postupnim Sirenjem prema trbusnoj regiji,
utrnuloscu s nespretnoséu ruke, trnjenjem jednog ekstremiteta i dr.

U pravilu karakteristicno je kontinuirano trajanje CIS-a barem 24 odnosno 48 sati | treba ga
razlikovati od bezazlenih prolaznih kratkotrajnih senzacija trnjena na razli¢itim dijelovima
tijela.

Takoder je vazno imati na umu da CIS nije uvijek znak multiple skleroze veé je potrebo
paZljivo razmotriti klinicku prezentaciju i paraklinicke nalaze da se izbjegne zabuna s drugim
bolestima koje se mogu slicno manifestirati.

Zasto je vazan klinicki izolirani sindrom?

Klinicki izoliran sindrom uveden je u klinicke kriterije multiple skleroze 2001 godine u
McDonaldovim kriterijima zbog potrebe Sto ranijeg postavljanja dijagnoze i pocetka lijecenja
MS-a. Od 2008 godine razlikuje se pet osnovnih oblika CIS-a ; CIS 1i CIS 2 predstavljaju
se simptomom jednog (CIS1) ili vise (CIS2) oteéenja SZS-a te s nalazom MR-a u kojem uz
simptomatska postoje i asimptomatska demijelinizacjska ostecenja. CIS 3i CIS 4 prezentiraju
se slicno simptomima kao CIS 1i CIS 2 no bez asimptomatskih oSte¢enja u MR-u. CIS5 se
ne prezentira klinickim simptomima no MR nalaz pokazuje demijelinizacijska osteéenja
koja po svom izgledu i lokalizaciji odgovaraju multiploj sklerozi. Od 2010 ukljucivanjem
novijih klini¢kih kriterija (Dublinski kriteriji) u dijagnozu multiple skleroze u 50% CIS-a mozZe
se odmah postaviti dijagnoza i tako zapoceti jos ranije lijecenje.

Vazno je medutim napomenuti da nazalost CIS nije uvijek prvi rani pocetak multiple skleroze,
jer se MS nerijetko razvija bez simptoma (subklinicki), te prezentacija CIS-om nastaje u veé
dugotrajnoj bolesti.
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z [I I Il KB n I]

Multipla skleroza

upalna autoimuna bolest mozga i kraljeznicne mozdine

2x ¢eS¢a u Zena

mlade osobe, 20-45 godina Zivota, rijetko prije 15-te i nakon 55-te

drugi uzrok invalidnosti u toj dobi

vrlo ¢esto = nesposobnost za rad = invalidnost = ovisnost o tudoj pomoci

Uzrok:

tocan uzrok nepoznat

vjerojatno virus ili neki drugi antigen potakne autoimuni proces
tijelo stvara protutijela protiv vlastitog mijelina

protutijela izazvaju upalu i osteéenje mijelinske ovojnice

ulogu imaju i naslijede i okolis$
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Pocetak bolesti:
¢ znatno prije prvog klinickog simptoma

Ve

e potreban je kritican broj “bolesnih” Ziv¢anih stanica da bolest postane “vidljiva”

1. Upalna faza bolesti
2. Degeneracija ziv€anih stanica

Nepovratna neuroloSka

ostecenja — slaha mogucnost
terapijskog djelovanja

Progresija bolesti - propadanje zivCanih
stanica >  destrukcija  mijelinskih
ovojnica - osStecenje aksona - stvaranje
demijelinizacijskih plakova



Simptomi:

e demijelinizacija moZe nastati u bilo kojem dijelu mozga ili kraljezni¢ne mozdine

e ovise o zahva¢enom podrudju

e demijelinizacija na Zivéanim putevima koji nose signale misi¢ima —> problemi s
pokretanjem - motoricki simptomi

e demijelinizacija na Ziv€anim putevima koji prenose osjete u mozak - problemi s
osjetom - senzoricki simptomi

Najces¢i simptomi:

e zamagljen vid

e dvoslike

¢ neuskladeni pokreti ociju

e poremecaj govora

e misi¢na slabost

e poremecen osjet ili neosjetljivost u razli¢itim dijelovima tijela
e smetnje ravnoteze

e gubitak snage i/ili spretnosti u rukama i/ili nogama
¢ neuobiéajen umor

e tremor

e smetnje u kontroli mokrenja i/ili praznjenja crijeva
e emocionalne i intelektualne promjene
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CILJEVI LUECENJA MULTIPLE MULTIPLE SKLEROZE

e Skratiti akutna pogorsanja

¢ Smanjiti ucestalost pogorsanja

e Ublaziti simptome bolesti

e Sprijediti ili barem umanijiti narusavanje funkcija (motoricke, osjetne, kognitivne...)

LijeCenje akutnog pogorsanja

e KORTIKOSTEROIDNA TERAPIJA — brza regresija simptoma
e PLAZMAFEREZA

e |IMUNOGLOBULINI

Preventivno lijecenje

LIJEKOVI ZA USPORENJE NAPREDOVANIJA MULTIPLE SKLEROZE
e beta interferoni

e glatiramer acetat

¢ fingolimod

¢ natalizumab

¢ alemtuzumab

e teriflunomid

e dimetil fumarat

¢ mitoksantron

Simptomatsko lijecenje

LIJEKOVI ZA SMANIJENIJE SPASTICITETA
¢ baklofen

e tizanidin

e dantrolen

LIJEKOVI ZA UBLAZAVANJE UMORA
e amantadin (antiparkinsonik)

e modafinil

¢ metilfenidat

Lijecenje fizikalnom terapijom

e REDOVITA TJELOVJEZBA

¢ Smanjenje spasti¢nosti

e Sprecavanje razvoja kontraktura
e (QOdrzavanje pokretljivosti
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Znacaj ranog lijecenja

e Bolja ucinkovitost lijeCenja — u ranoj fazi bolesti ucinkovitost prve linije oko 60%, u
kasnoj fazi oko 20%

e Bolja dugorocna ucinkovitost kod bolesnika s lakSom klinickom slikom prilikom
zapocinjanja lije¢enja (EDSS <4)

e Smanjenje progresije bolesti

e Sprecavanje razvoja degenerativne faze bolesti

Pronadite najholju opciju...
NE ODUSTAITE...



Boris BlazZinic, prof.psih.
Institut za kvalitetu i razvoj ljudskih potencijala Zagreh

Oboljeli od multiple skleroze ne pate samo od fizickih tegoba, ve¢ ¢esto se trebaju nositi
sa teSkim emocionalnim stanjima. Tuga, strah, tjeskoba, stres su najéeS¢e od negativnih
emocija kroz koje oboljeli prolaze od trenutka priopéavanja dijagnoza, preko svakodnevnih
izazova na koje nailaze noseci se s ograni¢enjima koje bolest sa sobom donosi. Osjeéaj
bezvrijednosti, bespomoénosti i na kraju beznadnosti oboljelog vode u depresivna stanja
i Ceste promjene raspoloZenja. Multipla skleroza kao centralnog Ziv€éanog sustava moze
utjecati na promjene na mozgu koje utjeCu ne samo kako ¢e se oboljeli osjeéati, misliti
vec i kako ¢e na iste reagirati. Emocije upravljaju nasim ponasanjem prema sebi, drugima
i okolini.

Od kojih emocionalnih stanja pate oboljeli od multiple skleroze?

Oboljeli od MS-a su Cesto visoko senzibilni i ¢esto dozZivljavaju promjene raspoloZenja. U
jednom trenu su sretni, no¢ u drugom mogu biti ljuti ili tuzni. Bilo $to u njihovoj okolini ili
ponasanju drugih ljudi moZe biti okida¢ za promjenu raspoloZenja.

Najéesce su negativne emocije poput tuge, tjeskobe, krivnje, depresije. Tuga je prije svega
posljedica spoznaje kako se radi o kroni¢noj jo$ uvijek neizljecivoj bolesti. Takoder kao
posljedica osjecaja gubitka, najées¢e sposobnosti hoda ili nekih drugih sposobnosti koje
su koristili u svakodnevnom aktivnostima i u Zivotu opéenito. Osim tuge, najéesci osjeéaj je
strah i tjeskoba koja se javlja zbog neizvjesnosti tijeka bolesti, njenoj nepredvidivosti i moze
se pojacavati §to bolest vide progresira. Sto je oboljeli vi$e ovisan o pomoéi obitelji i bliznjih
nije neuobicajeno da se javlja osjecaj krivnje ili da mu se to svjesno ili nesvjesno imputira.
Na kraju pogorsanje bolesti moze voditi u sve veci osjeé¢aj bespomocnosti, bezvrijednosti
i na kraju beznadnosti sto su kljuéni preduvjeti za depresiju. Depresija je sama po sebi
simptom bolesti ali i reakcija na nju.

Sto su zapravo emocije?

Emocija je kompleksno psiholosko stanje koje ukljucuje tri razli¢ite komponente, subjektivno
iskustvo, psiholosku reakciju i ponasajno ekspresivni odgovor.

(Hockenbury & Hockenbury, 2007).
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Kako se emocije dijele?

Prema psihologu Paul Eckman-u postoji 6 primarnih emocija s kojima se svi ljudi radaju
i to su strah, ljutnja, tuga, radost, iznenadenje i gadenje. Primarne emocije odituju se u
karakteristitcnom izrazaju lica , Cija je prepoznatljivost univerzalna, ljudi u cijelom svijetu
mogu ih to¢no prepoznati i imenovati. Sekundarne emocije su sklopovi razli¢itih emocija,
uce se i ovise o kulturalnih razlikama kao npr ljubomora, zavist, itd. Prema vrsti emocije
se znaci dijele na primarne i sekundarne, prema hedonistickom tonu na ugodne (radost,
ljubav, ponos...) i neugodne (strah, ljutnja, krivnja...), prema trajanju i intenzitetu na kratke
i jakog intenziteta - afekte i dugotrajne i manjeg intenziteta — raspolozenja.

Od c¢ega se emocije sastoje?

Emocije se sastoje od fizioloSkog uzbudenja (ubrzano disanje, lupanje srca, znojenje...),
kognitivne procjene (interpretacije emocije) i ekspresije (drhtanje, promjene u boji lica,
glasa, drzanja...) i ponasanja ili reakcije na doZzivljenu emociju.

Koja je svrha emocija?

Emocije su poput ,znakova na cesti, govore nam da trebamo poduzeti akciju. Dobro
razumijevanje tih ,znakova“ odreduje koju akciju éemo poduzeti. Drugim rije¢ima
poduzimamo akcije kako bi izbjegli situacije koje izazivaju negativne (neugodne) emocije
(tuga, strah, ljutnja...) i kako bi omogucili da se osje¢éamo sretno, sigurno, uzbudeno.
Emocije nam pomazu da prezivimo, napredujemo i izbjegnemo opasnost. Emocije utjecu
u procesu donosenja odluka, omogucuju drugim ljudima da nas bolje razumiju, kako se
osjeéamo kroz nasu facijalnu ekspresiju i govor tijela, a i da mi na isti nacin bolje razumijemo
njih. Za dobru socijalnu interakciju, dobar odnos klju¢na je sposobnost prepoznavanja,
interpretiranja i reagiranja na emocije drugih ljudi, to nam omoguduje da reagiramo
pravilno i gradimo dublji i smisleni odnos unutar obitelji, radne sredine i drugim ljudima.

Mijenjajuéi znacenje situacije mijenjamo kako se osjeéamo

Emocionalno iskustvo neke osobe je rezultat procjene, subjektivne interpretacije nekog
dogadaja, a ne odraz samog dogadaja. Drugim rije¢ima isti dogadaj kod razli¢itih ljudi moze
izazvati razli¢ito emocionalno iskustvo. Primjerice gubitak posla jedna osoba moze dozivjeti
kao noviizazov i osjeéati pozitivno uzbudenje jer npr. vjeruje da ,kad se jedna vrata zatvore,
druga puno veca se otvore”, dok druga osoba istu situaciju ¢e dozZivjeti kao gubitak osjeéajuci
tugu i strah od neizvjesnosti. Znaci ovisno o nasoj procjeni (koliko je iracionalna, iskrivljena,
ili racionalna) doZivljavamo odredeno emocionalno iskustvo.
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Pravilnim prepoznavanjem i imenovanjem emocija poduzimamo pravilne akciju

Emocije su akcijski signali, poput signala na cesti trebamo ih pravilno prepoznati,
interpretirati, i poduzeti adekvatne akcije. Veéini ljudi je zbog emocionalne nepismenost,
teSko pravilno prepoznati i imenovati razli¢ite emocije, a jo$ teZe ih rangirati i imenovati
po intenzitetu. Naravno da je zbog problem pravilno prepoznati i imenovati razliCite
emocije i kod drugih ljudi kada im je filtriraju dozivljaj obojan predrasudama i specifi¢cnim
preferencijama. Klju¢nu ulogu imaju roditelji, pa u odredenim obiteljima djeca nauce
umanjivati vrijednost emocija, npr. kako nije dobro osjecati pokazivati ljutnju jer to nije
pristojno i da zapravo nisu ljuta nego zlocesta. Neki u nauc¢e da moraju biti jaki i da uopce
nije dobro pokazivati osjecaje jer je to znak slabosti, te tako nauce negirati i potiskivati
osjecaje. Oni ljudi koji umanjuju vrijednost emocija su najcescée u sebi rascijepljeni i mogu
ignorirati svoje osjecaje kao da ne postoje, te na van djeluju stalno hladno i distancirano.
Ukoliko se emocije negiraju i potisnu, ,curiti“ ée negdje drugdje, najcesce kroz fizioloske
reakcije i moguce psihosomatske bolesti. Zato je klju¢no razvijati emocionalnu inteligenciju
i emocionalno se educirati.

»Srce” i ,,um“, emocije i razum trebaju biti u balansu

Emocije i razum se zapravo ne natjecu, oni su dva paralelna procesa koji su u interakciji
i utjecu jedan na drugog. Ako ste u disbalansu, odnosno oslanjate se dominantno na
osjecaje tada postoji velika Sansa da da éete svoje osjecaje nazivati istinom zanemarujudi
¢injenice i argumente iz razuma te se u stresnim i problemati¢nim situacijama ponasati
glupo, neinventivno i pasivno. Ukoliko se dominantno oslanjate na razum umanjujudi
vrijednost emocija tada da ¢ete imati osjecaj da ste rascijepljeni u sebi i prazni. Za kraj, nije
dovoljno znati Sto trebate poduzeti, takoder je nuzno osjetiti to.

Kako se najucinkovitije rijesiti negativnih emocionalnih i mentalnih blokada?

Total Balance Management (TBM) metoda je napredni integrativni holisticki model koji
kombinira niz uéinkovitih i znanstveno dokazanih tehnika iz podrucja psihoterapije, kvantne
psihologije, hipnoterapije, psihoneurologije i fiziologije s garantiranim trenutno mjerljivim
ucincima za postizanje unutarnjeg balansa i zadovoljstva.

TBM metoda ima za cilj identificirati, izmjeriti, eliminirati i prevenirati emocionalne
(negativne emocije) i mentalne blokade (iskrivljeno misljenje).

Ove blokade mogu biti posljedica naizgled beznacajnih dogadaja kao negativan komentar
od roditelja u djetinjstvu, ili kao katastrofi¢ni po Zivot opasni dogadaji. Cesto smo ,,slijepi”
na Cinjenicu koliki utjecaj potisnute emocije imaju na nase psihofizi¢ki zdravlje i na nas
svakodnevni Zivot.

Kada se neugodno iskustvo dogodi, ono je pohranjeno u naSem mozgu sa svim, mislima,
osjecajima, prizorima, zvukovima i ostalim osjetima koji ga prate. Negativne misli i osjecaji
traumati¢nog dogadaja su ,zarobljena“ u nervnom sustavu. TBM radi dvije vazne stvari.
Prvo identificira emocionalnu i mentalnu blokadu, zatim ,otklju¢a” negativnu memoriju
i emociju pohranjenu u nervnom sustavu i na kraju pomaze mozgu da uspjeSno procesira
iskustvo. Provedena istrazivanja ukazuju kako je TBM jednostavna, brza, sigurna i ucinkovita
metoda.



Koje su o¢ekivane pozitivnhe promjene i trajanje TBM metode

negativne emocije su neutralizirane,

iskrivljeno, ogranicavajuce uvjerenje transformirano u osnazujuce,

nelagodne senzacije (pritisak, gréevi, tezina...) nestaju, stresni doZivljaj je neutraliziran.
na kraju se javlja duboki osje¢aj opustenosti, sigurnosti i unutarnjeg mira i zadovoljstva,
dolazi do promjena od najdublje razine dozivljavanja sebe, vrijednosti, uvjerenja i
misljenja do emocionalnih stanja i senzacija, te ponasanja prema sebi drugima i okolini.
pozitivni, dugotrajni rezultati TBM metode utje€u na sve razine blagostanja osobe,
mentalne, emocionalne i fizicke, pove¢ana emocionalna stabilnost, unaprijedeni odnosi
prema sebi i drugima

Koliko traje TBM tretman?

Regularno, TBM tretman traje od 60 do 90 minuta. Trajanje i broj tretmana ovise o puno
faktora, ukljuCujuci prirodu i povijest problema, stupanj traume, dubine emocionalne
povrede itd.

Kako da znam da je TBM prava stvar za mene?

Postoji puno faktora koji treba uzeti u obzir kada se vrednuje prikladnost TBM metode
za specifiénu situaciju i povijest oboljele osobe. Nakon inicijalne konzultacije s TBM
terapeutom svi relevantni faktori ¢e biti detaljno prodiskutirani kako bi se donijela odluka
je liTBM metoda prikladna i u¢inkovita u toj situaciji

Opcenito, najbolji kandidati za TBM su oni koji imaju sljedece simptome:

strahovi, tjeskoba ili panika

osjecaj krivnje, srama, gadenja, bijesa
Cesti osjecaj krivnje ili srama
eksplozivni ili iracionalni bijes
depresija ili uznemirujuce misli
dozivljeni traumatski dogadaj
nedostatak motivacije

probleme sa spavanjem

noéne more

stalna briga ili negativno razmisljanje
losa slika o sebi

nepovijerljivost prema ljudima
ozbiljni problemi u odnosima
opsesivno ili kompulzivno ponasanje
itd.
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ZAKLJUCAK

Osnovna postavka TBM modela je da pristup i tretman oboljelih od kroni¢nih psihosomatskih
bolesti — multiple skleroze treba biti holisticki jer bez rada na kognitivnom, emocionalnom
i fizickom aspektu suspreze se proces ozdravljenja te izostaje Zeljeni uc¢inak medikamenata.
Nastanak i razvoj bolesti su pod utjecajem velikog broja genetskih, okolinskih, psiholoskih
faktora. Tocan uzrok nije poznat, ali istrazivanja ukazuju kako je stres i ostala negativna
emocionalna stanja sigurno jedan od pokretaca bolesti, ali i moguéih uzroka pogorsanja.
Jedan od mogucih uzroka moze biti akumulacija negativnih emocija kao posljedica
potiskivanja istih tijekom Zivota kao i bilo koji drugi potisnuti traumatski dogadaj. Unutarniji
sukob na razini vrijednosti i uvjerenja, neuskladenost izmedu Zelja, ocekivanja i mogucnosti
kao i neuskladeni perfekcionisticki stresni stil Zivota Cesti su pokretac i cimbenik razvoja
MS-a. Identificiranjem, mjerenjem, eliminacijom i prevencijom negativnih emocionalnih
i mentalnih blokada oboljeli usvaja osnazujuéi identitet, odnosno pozitivhu sliku o sebi,
osnhazujuéa pozitivna uvjerenja o sebi, drugima, svijetu i Zivotu, te eliminira ogranicavajuca
uvjerenja. Zauzima za razliku od pasivnog stava, osjecaja beznadnosti i bezvrijednosti,
proaktivan stav s osjecajem smisla, vrijednosti i viere. Oboljeli na osnovu jasnih vrijednosti
i uvjerenja, strukturira oblikujuci nove ciljeve i svakodnevne zadatke, unaprjeduje nacine
upravljanja osjecajima, te usvaja nove strategije suceljavanja sa stresom i zdrav stil Zivota.
Na kraju mijenja i unaprjeduje ponasSanje prema sebi i drugima.



Kao i svi oboljeli od kronicnih bolesti (a i neoboljeli) i ja se vec godinama nosim s nizom
psiholoskih i emocionalnih problema. Zadnjih Sest godina propradujem ih na tjednim
sastancima sa svojom psihijatricom. U¢im kako zivjeti u sad i danas, kako prikladno i $to
bezbolnije reagirati na izazove i probleme koje mi je donosio i jo$ donosi Zivot.

Normalno, novonauceno ponasanje ne djeluje svaki put i jo$ uvijek ne mogu reci (mislim
da to nikad ni necu) da sam ,otporna na metke”, ljude i situacije. Kad sam dosla prof.
Blazini¢u u meni je bujalo jedno veliko nezadovoljstvo samom sobom, trenutnom Zivotnom
situacijom i prevladavao osjeéaj neizmjerne tuge, doslovno do zakljucka da bi najbolje bilo
da ne postojim.

Profesor Blazinié je detektirao ovu, tada prevladavaju¢u emociju kao i mnoge druge, mogu
reci nepogresivo. Moje tijelo reagiralo je podsvjesno, pokazujuéi sve ono Sto svijest mozda
ne bi htjela pokazati ili cega jednostavno ne bi bila svjesna u tako kratkom vremenskom
periodu (radi se o tretmanu od jedno 2 sata).

Odredenim struénim postupcima i usmjeravanjem zajednicki smo dosli do srzi odredenih
problema, potom je uslijedio postupak kojim sam otpustala od sebe, doslovno izdisala svu
tezinu u sebi i osjetila kako ona viSe nije dio mene. U jednom trunetku pocela sam se
smijati; bilo je to jedno katarzi¢no iskustvo gdje sam shvatila koliko je to sto me je toliko
mucilo ustvari nebitno i koliko ja sebe volim, cijenim i koliko snage imam u sebi.

Taj osjecaj ,nepodnosljive lakoée postojanja“ nastavio se je i nakon zavrSetka tretmana.

Sad si vizualiziram kraj procesa, sam proces doslovnog izdisanja negativnih emocija i slika,
osjeéam se bolje, lakse, oslobodeno.
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Koliko smo robovi svog straha?

Koliko nas puta hvata panika?

Koliko puta osje¢amo krivnju?

Nismo spremni suoditi se,

S necim Sto nas gusi.

Nasli smo se pred zidom,

Nemamo izlaza kao da su sva vrata zaklju¢ana.

Ucinimo nesto za sebe,
Odvazimo se i krenimo.
Recimo sami sebi, ne dosta je,
Zelim nesto iako ne znam $to.

Moj Zivot bio je sve

Samo ne lijepa prica,

Tijelo mi je bilo zarobljeno...
Noge bolne, ruke teske

U grudima kamen

U glavi koSmar, kao da ¢e puknuti,
A bolisuze...

Kao da sam se raspadala.

Vrijeme je teklo no na kapaljku, nikako da prode.

Nisam mogla viSe Cekati i istinski sam Zeljela nesto promijeniti,

No mislim da nisam imala dovoljno hrabrosti sama sebi priznati da je mom
stanju dosao vrhunac uzasa.

Da je doSao trenutak priznati i krenuti, uciniti prvi korak.

| eto klik, tu sam, otvaram svoje srce i dusu, predajem se razumu, gle ¢uda psihoterapeutu
gdje se nikada nisam vidjela, nikada ni u snu.

Ali eto me, prepustam se, no jos uvijek ili ne mogu vjerovati ili se dogodilo, ne ¢udo veé ono
Sto sam istinski Zeljela.

Vrijeme je procurilo, a nisam ni osjetila i stru¢na osoba tj. sistem rada promijenio je moje
tijelo, tijelo bez tezine, boli.

Moj Zivot bez krivnje, panike i svega a da sad i ne znam cega.

Mogu samo redi, iznenadila sam samu sebe, sve $to je bilo tu, sad je tamo negdje, nebitno
i gdje.

Ja sam tu, moj Zivot nije procvao,

ali pupa Sto znadi sutra je novi dan, novi pocetak , novi izazovi.

Zivim Zivot, Zivot koji su i oni kojih vise nema Zeljeli.
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Kvaliteta Zivota holesnika s
multiplom skierozom postignuta
redovitim uzimanjem terapije

d s k K-ﬂ I- k

Multipla skleroza je kroni¢na inflamatorna, imuno-posredovana bolest centralnog Zivéanog
sustava koja se javlja u mladih osoba, najé¢esée u dobi od 20-40 godina. Upravo dob izmedu
20 i 40 godine je vrlo produktivno Zivotno razdoblje, vazno za radnu mobilnost kao i za
formiranje i stabilnost obiteljskih veza. Multipla skleroza je obiljezena epizodama slabosti
udova, osjetnim deficitom, gubitkom ravnoteze, gubitkom vida, smetnjama sfinktera, a
koji su direktna posljedica demijelinizacije i/ili aksonalnog ostecenja ziv¢éanih vlakana u
mozgu i lednoj mozdini. Svaka kroni¢na bolest, a posebno bolest tipa multiple skleroze
nepredvidljivog tijeka, utjeCe na psihofizicki status oboljelog te donosi niz ograni¢enja u
radnom, socijalnom i obiteljskom funkcioniranju. Bolesnikova situacija stalno se mijenja
ovisno o stupnju njegove bolesti a malo povecanje ili smanjenje njegovog funkcioniranja
moze promijeniti cijelu sliku njegova dozivljaja i rehabilitacijskog potencijala. Utjecaj bolesti
na kvalitetu Zivota je viSedimenzionalan.

Bolest utjece na pojedinca u smislu fizickih simptoma te time limitra fizicko funkcioniranje.
No tu su prisutni i indirektni efekti kao Sto je radna nesposobnost, potencijalna izolacija,
povecanje ovisnosti o drugima. To mozZe dovesti do promjena u psihickom stanju pojedinca
te se javljaju depresija, snizeno samopostovanje, osjecaj bespomocénosti. Danas postoje
brojne ocjenske ljestvice kojima se mjeri kvaliteta Zivota bolesnika sa multiplom sklerozom:
SF-36, EQ-5D, SIP, MSQolL-54, FAMS, HRQoL.

Do unatrag nekoliko godina dodatno psihickofizicko optereéenje za svakog pojedinca
predstavljalesuislabe moguénostilijecenja. Ulijecenju multiple skleroze, postoje dva klju¢na
momenta. Jedan je lijeenje relapsa bolesti, a to se provodi tzv. pulsnom kortikosteroidnom
terapijom, a drugi, vazniji, je Sto ranije ukljuciti lijekove koji svojim imunomodulacijskim
djelovanjem utjecu na sam tijek bolesti. A upravo spoznaja da danas postoje lijekovi u prvoj
| drugoj liniji lijeCenja bolesti je najvazniji momenat za naSe bolesnike jer ne samo da
im omogucéavamo ostvarenje u radnoj | obiteljskoj atmosferi reduciranjem broja relapsa
i smanjenjem invaliditeta ve¢ im dajemo potrebno psihicku stabilnost i vjeru da se sa
kroni¢énom bolesti moze dosti¢i potpuno funkcioniranje.
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KONVENGIIA UN O PRAVIMA 0S0BA S
INVALIDITETOM I MS

Marica Miric, koordinatorica projekata
1ajednica saveza osoha s invaliditetom Hrvatske — SOIH

Republika Hrvatska bila je treca zemlja u svijetu koja je potpisala Konvenciju UN o pravima
osoba s invaliditetom (KPOSI), a ¢etvrta zemlja u svijetu koja je Konvenciju ratificirala.
Time se opredijelila za puno postivanje ljudskih prava osoba s invaliditetom, za njihovo
ukljucivanje u sve tokove svakodnevnog zZivljenja i za stvaranje preduvjeta za izjednacavanje
moguénosti osoba s invaliditetom.

Kad je u pitanju multipla skleroza (MS) moZze se reéi da od otkriéa bolesti do danas postoje
brojni izazovi s kojima se suocavaju bolesnici i da je pristup njihovom rjesavanju razlicit ne
samo kada su pitanju urbane i ruralne sredine nego i unutar istih sredina.

U ovom radu posebna pozornost posvetit ¢e se principima koji trebaju promovirati kvalitetu
Zivota osoba s MS kako bi se ukazalo na $to Konvencija obvezuje drzave i izradile smjernice
na koji nacin to provesti. Referirajuci se na odnosne ¢lanke KPOSI poseban osvrt dat ce se
na neovisno Zivljenje i osnaZzivanje, medicinsku skrb, kontinuiranu skrb, promociju zdravlja
i prevencije bolesti, potporu ¢lanovima obitelji, prijevoz, zaposljavanje i volonterske
aktivnosti, pravo na osobnu asistenciju, obrazovanje, stanovanje i pristupacnost okolisa
posebice lokalne zajednice.
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UroloSke poteskoce holesnikas MS i
danasnje moguénosti terapije

Jordan Dimanovski

Neurogena disfunkcija mokra¢noga mjehura javlja se u viSe od 80% bolesnika tijekom
oboljeljenja od MS i znacajno utjece na kvalitetu Zivota. Katkada je neurogena disfunkcija
mjehura ¢ak vodedi simptom MS, a kod nekih bolesnika moZe biti i jedina klini¢ka
manifestacija.

Funkcija mokra¢noga mjehura

Funkcija mokra¢noga mjehura je da drzi mokraéu i odrzava niski tlak unutar mjehura. Na
taj se nacin zapravo C¢uva funkcija bubrega. U odredenim vremenskim razmacima mjehur se
u potpunosti izprazni. Njegova funkcija ovisna je o neuroloskim putevima koji su smjesteni
u mozgu, lednoj mozdini i perifernim Ziv€anim centrima.

Sto je mokrenje?
Sam akt mokrenja je voljna radnja u drusveno povoljnome mjestu i vremenu. To je nauéeno
ponasanje koje Covjek stjece tijekom svojega razvoja.

Hiperaktivnost miSiéa mokraénoga mjehura (tzv. detrusora), sa smanjenom moguénoscu
kapaciteta, nezadrzivi nagon za mokrenjem, povecana ucestalost mokrenja te inkontinencija
(nevoljno istjecanje urina), najée’¢i su tipovi neurogene disfunkcije mjehura. Cesto se javlja
i otezano praznjenje mokraénoga mjehura, a takoder i zaostajanje mokrace (tzv.retencija).
Mokraéni mjehur koji se slabo ili nikako ne kontrahira zovemo hipokontraktilnim mjehurom
i on moZe uzrokovati nepotpuno prainjenje mjehura Sto onda dovodi do postupnoga
povecanja ostatnoga urina. Neurogeno disfunkcionalni mjehur moZze izazvati ponavljajuée
upale mokraénoga sustava kao i znadajnu poremetnju u spavanju zbog ucestaloga
mokrenja. Ponekad se javljaju i trbusni bolovi koji mogu uzrokovati poveéanje spasticiteta.
Nakon nekoliko godina, neurogeno disfuncionalni mjehur obi¢no rezultira detrusorskom
hiperrefleksijom (pove¢anom, nekontroliranom kontraktilnos¢u mjehura) s opstruktivnom
komponentom i rizikom oStec¢enja bubrega.

Vrsta, tip i stupanj neurogene disfunkcije mjehura mogu se mijenjati tijekom vremena, a
postupci koji ée se primjenjivati trebaju biti u skladu s podacima dobivenim od tzv. dnevnika
mokrenja, vrijednosti kreatinina u krvi, uree, mikrobioloskih izvida te redovitih mjerenja
ostatnoga urina. Uroflowmetrija (protok urina), ultrazvuk urotrakta te urodinamske
pretrage mogu pomodi u razlikovanju razli¢itih patoloskih mehanizama te pronalazenju
adekvatnih terapijskih mogucénosti.

Kod svih tih je poteSkoéa vrlo vazna suradnja s iskusnim urologom.
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Cilj terapije jest poboljsati kapacitet mokra¢noga mjehura uz niski tlak u mjehuru, pomodi
da se mjehur tijekom mokrenja u potpunosti isprazni, smanjiti u¢estalo mokrenje, popraviti
nekontrolirano istjecanje urina (inkontinenciju), te zastititi gornje mokracne puteve od
Cestih uroinfekcija (septicke temperature, stvaranje kamenaca). Vazno je, dakako, otkloniti
i moguce trajno oStecenje bubreZzne funkcije.

Posebna terapija

Savjeti

Bolesnike je potrebno motivirati da vode dnevnik mokrenja, da piju redovito i to dovoljnu
koli¢inu tekucine tijekom dana ( 1,5-2 1), ali ne tijekom veceri ili kasnije; ako postoji ostatni
urin ne smije se odgadati akt mokrenja ako je prisutan nezadrziv nagon. Vjezbanje mjehura
kao i vjezbanje odlazaka na WC prema nekim autorima imaju stanovit ucinak. Uporaba
nekih pomagala za inkontinenciju (ulosSci, urinalni kondom itd.) kojima se sprijecava
nelagoda inkontinecije prihvatljiv su izbor.

Psihoterapeutski postupci i vieZzbanje zdjelicne muskulature kao i elektrostimulacija imaju
prema nekim autorima dobar ucinak.

Medikamentozna i ostala terapija

Lijekovi koji smanjuju aktivnost misica mokracnoga mjehura - antiholinergici
Dugogodisnja uporaba Oxybutinina i Tolterodina koja je poznata veé vise od dvadesetak
godina omogucuje smanjenje nezadrZivog nagona za mokrenjem kod prekomjerno
aktivnoga mjehura i na taj nacin smanjuje epizode inkontinecije. Trospium klorid i
Propiverin imaju na Zalost i neka neZeljena djelovanja, a to je suhoca ustiju, opstipacija,
dvoslike itd. Novije generacije lijekova imaju manje izraZene neZeljene efekte: medu njima
su Flavoxat, Darifenacin i Solifenacin koji znacajno smanjuju ucestalost mokrenja, a time i

Alfa blokatori — Alfuzosin i Tamsulosin - koji smanjuju povecani otpor u straznjoj uretri
odnosno prostati, vrlo sudobrikod bolesnika kojiimajuidetrusor-sfinktersku inkoordinaciju.
Tamsulosin povecava kapacitet mjehura i poboljSava njegovo praznjenje.

Antispasticki lijekovi — kao npr. Baklofen - imaju ucinak kod bolesnika sa spasti¢nim ili
nekoordiniranim sfinkterom, ali samo kada se uzimaju na usta. Zbog neZeljenih dodatnih
pojava koje taj lijek izaziva nije u prvoj grupi za terapiju navedenih poteskoca.

Desmopresin, antidiuretski hormon, lijek je koji znacajno smanjuje ucestalost noénoga
mokrenja i moze pomoci bolesnicima koji vode aktivan drustveni Zivot (npr. odlaze na
koncerte, u kazaliste, kino). MoZe se propisati bolesnicima s urednom sréanom i bubreznom
funkcijom, a daje se kroz sluznicu nosa.

U okviru terapije akutnoga infekta mokraénoga mjehura standardno se daju uroseptici,
antibiotici te se unosi dosta tekucine.

Prevencije recidivirajucih infekcija mjehura

Svakako treba smanjiti tlak u mokraénome mjehuru, smanjiti ostatni urin te nastojati da se
otkloni mogucnost nastanka upale. Kao profilaksa od infekcije daje se Methenamin 2x1gr
dnevno ili Methionin 3x500mg. Sok od borovnice mozZe pomoci iako je njegovo djelovanje
upitno, jednako kao i ono C-vitamina. Bolesnici s trajnim kateterom ili suprapubi¢nim
kateterom ne trebaju preventivno uzimati lijekove jer nisu djelotvorni.

Dugotrajna primjena antibiotske terapije nije preporucljiva zbogbrzoga stvaranja
rezistentnih sojeva bakterija.
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Invazivna terapija - kateteri i samokateterizacija

Intermitentna asepticka samokateterizacija

Vrsi se s jednokratnim kateterima 4-6 puta dnevno, a metoda je izbora kod bolesnika s
opstruktivnim hiperrefleksnim mjehurom. Pogodna je i kod bolesnika koji imaju hipo/
arefleksivni neurogeni mjehur. Povremene bakterijske infekcije te krv u urinu uobicajene
su komplikacije. Kod bolesnika s MS samokateterizacija moze biti problem za one bolesnika
koji imaju osteéeni vid i/ili ostecen senzibilitet, zatim za bolesnike s ataxiom ili pak one koji
imaju reduciranu kognitivnu funkciju. Potrebno je stoga raditi na sveobuhvatanoj edukaciji
koju ¢e nadzirati upuceno medicinsko osoblje. Svakako treba upotrebljavati katetere koji
imaju sredstvo za podmazivanje, a ako nema takvoga sredstva, onda upotrebljavati ono
za podmazivanje katetera. Bez tvari za podmazivanje kateterizacija je prakticki nemoguca.
Intermitentna samokateterizacija uz pomo¢ medikamentozne terapije je svakako efikasnija
u praznjenju mjehura, nego praznjenje mjehuraraznim stimuliraju¢im zahvatima (Stipanjem,
tapkanjem, stiskanjem trbusne stijenke) ili Credeovim zahvatom, u onim slucajevima kada
se ocekuje mogucnost dugotrajnog lijec¢enja.

Intravezikalna terapija (lijekovi koji se daju direktno u mokracni mjehur)

Zbog nekih, relativno cestih nezeljenih efekata antiholinergickih ljekova koji se uzimaju
oralno, postoje lijekovi kao i primjerice Vaniloid, Capsaicin ili Resiniferatoxin koji se mogu
dati direktno u mokraéni mjehur. Oxybutinin i Trospium chloride davanjem direktno
u mokraéni mjehur smanjuju kontrakcije, a da pri tom ne izazivaju nezeljene reakcije.
Taj nacin uporabe lijekova osobito je pogodan za osobe koje se ve¢ same kateteriziraju.
lako je Capsaicin dobar lijek, intravezikalna aplikacija izaziva bolove. Jednako efikasan je
Resiniferatoxin koji uzrokuje manje bolova.

Trajni kateter
Premda nije preporucljiv, katkada je jediniizbor. Uz solidnu i propisanu njegu, bolesnici ga
dobro podnose.

Suprapubicni kateter
Primjenjuje se samo u iznimnim slucajevima i to kad je njega trajnim kateterom iz nekog
razloga neizvediva.

Botulin toxin tip A (Botox)

Botox se injektira intravezikalno direktno u misi¢ hiperaktivnoga mokra¢noga mjehura.
Svrha primjene tog lijeka jest izazivanje reverzibilne paralize misiéa mokra¢noga mjehura
(detrusora) kod hiperrefleksnoga mokraénog mjehura i time povecéanje kapaciteta mjehura
¢ime se eventualno moze rjesiti inkontinencija. Jedna aplikacija Botoxa drzi oko 9 mjeseci.
Daje se oko 300 MU botulin toxina tipa A.

Neuromodulacija i kirurski postupci

Trajna stimulacija korijena Zivaca S3 s implantiranim elektrodama ima ucinak kod nekih
bolesnika s hiperefleksnim mjehurom, kojima ostale terapije nisu pomogle. Ta je terapija
medutim ograni¢ena samo na neke usko specijalizirane medicinske ustanove. Ostali kiruski
postupci, kao npr. ugradnja stenta, sfinkterektomija te povecavanje volumena mjehura uz
pomoc crijevnoga izoliranoga segmenta, nisu za sada pogodni kod bolesnika s MS, jer je
kod njih tijek disfunkcije mokra¢noga mjehura nepredvidiv.



ORALNI LIJEKOVI U LIJECENJU MULTIPLE
SKLEROZE - POZITIVNI I NEGATIUNI
UGINCI TERAPLIE

Tea MiroSevi¢ Zubonja, dr.med., specijalist neurologije
Klinika za neurologiju, KBC 0sijek

Lije¢enje multiple skleroze imunomodulacijskom terapijom ima za cilj smanjene ucestalosti
relapsa i odgodu napredovanja bolesti.

Danas postoje razlicite moguénosti lije€enja multiple skleroze ovisno o nacinu primjene
lijeka. Postoji nekoliko nacina primjene, pa se tako neki lijekovi apliciraju ubrizgavanjem
ispod koZe ili intramuskularno u misi¢. Neke od lijekova apliciramo intravenski (putem
infuzije), najnovija terapija koja nam je dostupna koristi se oralno (kroz usta) .

Obzirom na sve vedi broj dostupnih imunomodaulacijskih lijekova, koji ¢e se odabrati za
pojedinog bolesnika ovisi o vise ¢imbenika. Lijecnik ovisno o o svom iskustvu, moze odluciti
kojem bolesniku bi koji od lijekova bio izbor lijeCenja, ali svakako moramo uzeti u obzir
i sklonost bolesnika ka razli¢itom nacinu primjene lijeka, njegovu toleranciju na lijek u
slucaju vec ranijeg koristenja neke od terapija, starosnu dob bolesnika te voditi racuna o
oCekivanim nuspojavama te stanju bolesnika koje bi radi razli¢itih ocekivanih nuspojava
moglo imati kontraindikacija za primjenu odredenih lijekova.

Jedna od studija koja je provodila ispitivanje preferencije bolesnika u vezi lijeéenja, a
objavljena u oZujku 2015. u Casopisu International Journal of MS care, pokazala je da je
veéina bolesnika voli dnevnu oralnu tabletu, te istu radije uzimaju u usporedbi sa bilo
kojom vrstom injekcije.

Sudionici ispitivanja su takoder ocijenili da im je izmedu hipotetskih mogucnosti odabira
lijeka neovisno o nacinu primjene vaznije poboljSanje simptoma i sprje¢avanje dugotrajne
progresije bolesti u usporedbi sa ucestalos¢u relapsa bolesti. Istrazivaci medutim isticu, da
je sprecavanje recidiva dokazani uc¢inak trenutno dostupnih imunomodulacijskih terapija,
a poboljsanje simptoma nije.

prvenstveno zbog lakSeg nacina uzimanja. Nerijetko, bolesnici od lijeCnika traze prelazak
na oralnu terapiju jer im je sve teze podnositi injekcijsku prijemu lijeka. Ranijih godina
prvi izbor lijeCenja oboljelih kod relapsno remitirajuéeg oblika multipla skleroze bili su
pripravci interferon beta ili glatiramer acetata. Medutim, pojavom oralnih pripravaka te
radi nuspojava i neugodnosti koje pacijenti proZivljavaju tijekom uzimanja injekcija dolazi
do veceg interesa za lijekove u tabletama, pa samim tim i oni sada ravnopravno postaju dio
prvog izbora lijeCnika pri lijeCenju bolesti.
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U novu generaciju imunomodulacijskih lijekova ubrajaju se fingolimod, koji je bio je prvi
odobreni oralni lijek za lije¢enje MS-a i pojavio se na trzistu 2010. godine, a u Europi je
od 2011. Godine prisutan kao druga linija lije¢enja kada nam se lijekovi prve linije pokazu
neucinkoviti i kada unatoc lije¢enju dokazemo progresiju bolesti.

U novije vrijeme dostupna su nam i jo$ dva oralna lijeka koja primjenjujemo u prvoj liniji
lijeCenja, a to su teriflunomide, koji se pojavio 2012. godine i dimetil fumarat iz 2013.
godine.

Ovi lijekovi u Hrvatskoj se koriste unatrag oko dvije godine.

Teriflunomide - djeluje na nacin da ublazava upalni proces, a na nacin $to smanjenje broj
bijelih krvnih stanica u sredisSnjem Zivéanom sustavu. U klini¢kim ispitivanjima, pri uzimanju
14 mg oralne doze, teriflunomid u usporedbi s placebom, biljezi znacajne rezultate u tri
vazne stavke: smanjuje broj relapsa za 31%, smanjuje napredovanje bolesti za 30 posto i za
Cak 80% smanjuje broj lezija na mozgu vidljivih na magnetu.

Teriflunomid ne smiju uzimati osobe s ozbiljnim problemima jetre, trudnice i Zene u
reproduktivnoj dobi koje ne koriste ucinkovitu kontracepciju. Ceste blage nuspojave
teriflunomida ukljucuju glavobolju, prolazno stanjivanje kose (alopecija), proljev, mucninu,
povisene jetrene probe, simptome slicne gripi, trnce u rukama ili nogama (parestezija).
Ozbiljnije, ali i rjede nuspojave su osteéenje jetre, povecan rizik od infekcija i povisen krvni
tlak. Teriflunomid takoder moZe uzrokovati urodene mane, stoga ni Zene ne smiju koristiti
teriflunomid u trudnodi. Ovaj lijek i njegovi uc¢inci mogu ostati u tijelu i 2 godine nakon
prestanka uzimanja terapije te je potrebno provesti propisanu elininaciju lijeka u sluéaju
trudnode ili planiranja iste. Kod bolesnika tijekom lije¢enja radimo redovite kontrole krvne
slike, odnosdno bijelih brvnih zrnaca te jetrenih emzima radi sprijeCavanja eventualnih
nuspojava lijecenja.

Teriflunomid se uzima oralno jedan put dnevno, neovisno o dobu dana, te neovisno o
uzimanju obroka.

Dimetil fumarat je lijek Cije djelovanje zapravo nije u potpunosti poznato, ali zna se da
aktivira kemijski put u tijelu koji pomaze zastititi Ziv€ane stanice od oStecenja i upale.
Dimetil fumarat je u klini¢kim ispitivanjima imao pozitivne ucinke na multiplu sklerozu
slicne drugim lijekovima: smanjuje jaCinu relapsa, usporava progresiju bolesti te smanjuje
broj lezija na mozgu. Tijekom dvogodiSnje studije 27% bolesnika koji su uzimali dimetil
fumarat je imalo relaps u usporedbi s ¢ak 46% oboljelih koji su bili na placebu. Osim toga,
38% manije ljudi imalo je progresiju u odnosu na one koji su uzimali placebo, a od 72-90%
lezija se smanijilo.

Dimetil fumarat se cini takoder podnosljivim kada pogledamo nuspojave od kojih
najucetalije uobicajene ukljuCuju crvenilo, svrbez i osip, proljev i muéninu. Ove nuspojave
se javljaju na pocetku lijecenja i povlace se tijekom vremena. Uzimanje ovog lijeka s
hranom moZze pomoci da se smanji mucnina. Prije lijeenja je potrebno napraviti krvu sliku
i redovito nakon toga mora se pratiti broj bijelih krvnih zrnaca. Vaino je i kako dimetil
fumarat do danas nije pokazao kontraindikacije s drugim lijekova. Dimetil fumarat se
uzima oralno dva puta dnevno. No, 2014. je zabiljeZzen i prvi slucaj progresivne multifokalne
leukoencefealopatije (PML-a) povezane s lijekom.



Limfopenija je poznata nuspojava lijeka dimetil fumarat i bolesnike tijekom lijeenja treba
redovito nadzirati. Kompletnu krvnu sliku, ukljuéujuéi limfocite, treba provjeravati redovito
i u ¢estim intervalima.

Fingolimod se smatra da djeluje na nacin da sprijecava ulaz bijelih krvnih stanica (limfocita)
u srediSnji Zivcani sustav (CNS) gdje uzrokuju upalu i ostecenje Ziv€anih stanica. Studije
su pokazale kako ovaj lijek smanjuje relapse za 52% u odnosu na jednogodisnju studiju
uzimanja interferona beta-1a, a do 54% u usporedbi s placebom tijekom dvije godine. Osim
toga u godinu dana 13% viSe bolesnika na fingolimodu je bilo bez relapsa u usporedbi s
onima na interferonu beta-1a. Pokazalo se kako fingolimog usporava napredak bolesti i
broj lezija na mozgu. Ceste nuspojave fingolimoda mogu uklju¢ivati glavobolje, infekcije,
povisene vrijednosti jetrenih enzima, proljev i kasalj.

Kardioloski bolesnici ne mogu koristiti fingolimod. Od 2012. godine, obvezno je pratiti
rad srca EKG-om prije i 6 sati nakon prve doze Gilenye uz obvezno mjerenje krvnog tlaka i
otkucaja srca.

Svi imunomodulacijski lijekovi, pa tako i navedena oralna terapija potencijalno mogu
izazvati nuspojave. Neki bolesnici nemjau nikakve nuspojave, neki smatraju da se iste
smanjuju nakon prvog mjeseca ili dva od pocetka uzimanja lijeka, a kako se njihovo tijelo
prilagodava na lijek, dok neki imaju nuspojave koje zahtjevaju prestanak uzimanja terapije
te izbor novog lijeka u lije€nju. Svaki lijecnik ¢e vam dati savjet o tome kako smanjiti utjecaj
nuspojava.

Neki od imunomodaulacijskih lijekova su povezani i sa manje uobicajenih, ali potencijalno
ozbiljnih i po Zivot opasnih nuspojava. Postoje mehanizmi da se smanji rizik za bolesnike
koji uzimaju neke od tih lijekova, kao $to su savjeti o znakovima upozorenja, dodatne
dijagnosticke pretrage i redoviti pregledi.

Usporedujuéi rezultate jednog klinickog ispitivanja s drugim ne moZe se dati to¢na
informacija koji je od imunomodulacijskih lijekova ucinkovitiji od drugog. Jedan od glavnih
problema je da su skupine bolesnika uklju¢ene u svako od ispitivanja bile dgukcije u smislu
prosjecne dobi, spola, Zivotne dobi, te duljine trajanja bolesti od postavljanja dijagnoze do
ukljucivanja u ispitivanje.

Stoga, i dalje ostaje misljenje da pocetak lije€enja i odabir vrste terapije individualno ovisi
o svakom bolesniku posebno, te se kod pocetka primjene svakog od lijekova moraju uzeti u
obzir dobrobit lije¢enja kao i svi ¢imbenici rizika kako bismo sprijecili sve nezeljene ucinke
te postigli maksimalnu ucinkovitost lije¢enja. LijeCnik ée u dogvoru sa bolesnikom odabrati
lijek najbolji za njegovu bolest vodedi se iskljucivo preporukama o lijeCenju te uvazavajudi
sve ranije navedene ¢imbenike i stanje bolesnika prije pocetka lijecenja.
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IX. Hrvatski simpozij oboljelih od multiple skieroze

KOMPLEMENTARNA | ALTERNATIVUNA
TERAPIJA MULTIPLE SKLEROZE

Ilvana Zadro
Klinika za neurologiju
Klinicki bolnicki centar Zagreh

KoriStenje komplementarne i alternativne terapije (CAM) je ucestalo bolesnika s multiplom
sklerozom. To ukljucuje terapiju koja nije dio konvencionalne medicine. Komplementarna
terapija je definirana kao skup svih terapijskih pristupa koji se koriste zajedno s
konvencionalnom terapijom a alternativna terapija se koristi umjesto konvencionalne
terapije. IstraZivanja sigurnosti i ucinkovitosti CAM terapije u multiploj sklerozi su vrlo
ograni¢ena. Ako se u obzir uzmu rizici i dobrobit pojedinih metoda komplementarne i
alternativne medicine u multiploj sklerozi, postoji Siroki raspon; neke su mogudée korisne,
druge su neucinkovite i potencijalno Stetne, a najvedi broj zahtijeva randomizirana
kontrolirana klinic¢ka ispitivanja. Medutim, u posljednjih nekoliko godina je mnogo truda
uloZeno uistraZivanja u ovom vaznom podrucju. Zdravstveni radnici koji pruzaju objektivne,
znanstveno utemeljene i prakticne informacije o rizicima i prednostima CAM terapije mogu
poboljsati kvalitetu skrbi za osobe s MS-om.

Komplementarna i alternativna terapija se prema NIH (National Institutes of Health)
klasifikaciji dijeli na:

a) biolosku terapiju (dodaci prehrani, dijete, biljna terapija, terapija ubodom pcela),

b) alternativnu terapija u uzem smislu (tradicionalna kineska medicina, homeopatija,
akupunktura, ayuverda),

c) metode za tijelo i duh (meditacija, ,biofeedback”, molitva, joga, hipnoza),

d) manipulativne metode (kiropraktika, masaza, refleksologija),

e) energetska terapija (magnetoterapija, reiki, terapija dodirom)

Razli¢iti oblici CAM terapije su godinama istrazivani u multiploj sklerozi. Americka
Neuroloska Akademija (AAN) je 2014 godine izdala smjernice za upotrebu CAM terapije u
multiploj sklerozi koje su znanstveno utemeljene (tablica 1). To znaci da su se uzela u obzir
znanstvena istrazivanja od 1970 godine do 2013. godine koja pokazuju statisticki znacajni
ucinak pojedine terapije na simptome i tijek multiple skleroze a temelje se na valjanim
istrazivanjima. Temeljem tih istrazivanja pojedine terapije se dijele u:

e A= dokazano: djelotvorne, nedjelotvorne, Stetne
e B=vjerojatno: djelotvorne, nedjelotvorne, Stetne
e C=moguce: djelotvorne, nedjelotvorne, stetne

¢ U =nedovoljno dokaza ili proturije¢ni podaci
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Temeljem ovih preporuka, neurolozi preporucuju lije¢enje terapijom koja zadovoljava
preporuke A i B djelotvornosti.

Tu spadaju kanabinoidi koji su od nedavno prisutni na hrvatskom trzistu i registrirani za
lijecenje spasti¢nosti nakon sto prethodno nije postignut zadovoljavajuéi terapijski ucinak
najviSom toleriranom dozom baklofena, odnosno tizanidina. Na hrvatskom trzistu prisutan
je oralni pripravak ekstrakta kanabinoida koji sadrzi tetrahidrokanabinol (THC) i kanabidiol
(CBD) u omjeru 1:1. Pripravak dolazi u dvije doze a lijeCenje se zapocCinje kapsulom nize
doze dva puta dnevno (2x2,5 mg) a svaka 3-4 dana se doza mozZe povecati za 2x2,5 mg na
dan do maksimalne doze 2x15 mg. Cetiri do pet tjedana nakon pocetka lije¢enja potrebno
je procijeniti u¢inak terapije koristeci tzv. NRS (numeric rating scale) odnosno vizualnu
analognu skalu, radi ¢ega je potrebna ¢eSéa kontrola nadleZznog neurologa. Ako je doslo
do poboljsanja za ili viSe od 30% lijeCenje treba nastaviti a ako nije, dozu treba povisiti
do maksimalne doze a zatim ako nema poboljsanja, treba prekinuti uzimanje pripravka.
LijeCenje kanabinoidima ima odredenih nuspojava od kojih su najcesée omaglice,
vrtoglavice, slabost, omamljenost, mucnina i povracanje. Moguce su i promjene u smislu
slabosti paméenja i koncentracije. Potrebno je posebno obratiti pozornost na moguce
promjene raspoloZenja pa i potencijalni razvoj suicidalnih ideja te su ti preparati zabranjeni
u bolesnika s psihijatrijskim poremedajima kao Sto su psihoza ili shizofrenija. Njihova
upotreba se ne preporucuje tijekom trudnoée i dojenja. Potreban je oprez kod upotrebe
kanabinoida s lijekovima koji se upotrebljavaju u psihijatrijskim bolestimaili kod poremecaja
spavanja kao i uz alkohol jer njihov u¢inak mozZe biti pojacan Sto dovodi do dodatnog ucinka
na smanjenje koncentracije, usporavanje brzine reakcije i pogorsanja koordinacije.

Vitamin D nije uklju¢en u nove preporuke jer se vise ne smatra CAM terapijom ve¢ dijelom
konvencionalne terapije zbog dokazanog ucinka na tijek multiple skleroze. Stoga za Vitamin
D vrijedi preporuka A. Jo$ uvijek ne postoje opée prihvacene smjernice o dozi vitamina
D koja se preporucuje u terapiji multiple skleroze. lako postoje studije s dozama do 40
000 1J na dan koje se u kraéem vremenskom periodu nisu pokazale toksi¢ne, dokazano
je da su visoke doze vitamina D u duljem vremenskom periodu toksi¢ne i da dovode do
hiperkalcemije i hiperfosfatemije , bubreznog zatajenja, konfuzije, sréane aritmije i slabost
misica.
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Medicinski Institut preporucuje da se ne uzimaju doze vece od 4000 1) /dan osim u slucaju
niskih koncentracija vitamina D kada se moze uzimati 50 000 IJ tjedno tijekom tri mjeseca
a zatim se prelazi na dozu odrZavanja. Smatra se da su serumske koncentracije vitamina D
od 75-150 nmol/L (30-60ng/mL) terapijske.

Pri upotrebi razli¢itih oblika CAM terapija treba biti na oprezu i zbog potencijalno Stetnog
ucinka. Postoji mnogo biljnih preparata cCije djelovanje nije dokazano u multiploj sklerozi
a potencijalno mogu pogorsati simptome i tijek multiple skleroze ili smanijiti djelovanje
lijekova koji se koriste u konvencionalnom lije¢enju multiple skleroze. Biljni pripravci koji
stimuliraju imunoloski sustav se ne preporucuju u mutiploj sklerozi.

To ukljucuje lucernu, arniku, astragalus, boneset, neven, macju kandzu, lastinu travu,
rosiku, ehinaceu, cesnjak, azijski i sibirski ginseng, sladi¢, imelu, Reishi gljive, koprivu,
Shiitake gljive, Sabal palmu.

Pojedine biljke ometaju djelovanje jetrenih enzima ili nekim drugim mehanizmom
povecavaju ili smanjuju djelotvornost mnogih lijekova koji se koriste u konvencionalnom
lijeCenju multiple skleroze. To uklju€uje ehinaceu, kamilicu, ¢ickovo mlijeko, efedru, crvenu
rizu, kvasac.

Upotreba visokih doza vitamina i minerala takoder moze biti Stetna. Vitamin A se ne
preporucuje uzimati viSe od 10 000 1J/dan, vitamin B3 viSe od 35 mg/dan, vitamin B6 vise
od 50 mg/dan, vitamin C vise od 2500 lJ/dan, vitamin D (za sada) vise od 4000 1J/dan,
vitamin E viSe od 1000mg /dan, selen vise od 400 mcg/dan.

Preporuke u lije¢enju multiple skleroze su donesSene prema zahtjevima medicinske znanosti

i struke a u cilju poboljsanja zdravstvenog stanja i kvalitete Zivota bolesnika kao i nacelom
,primum non nocere”, prvenstveno ne skoditi.
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