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Prava pacijenata s multiplom
sklerozom u RH

Ivica Belina, prof. edukac. reh., predsjednik Koalicije udruga u zdravstvu

Sazetak:

Clanak saZima prava osoba oboljelih od multiple skleroze na pravo na maksimalnu
kvalitetu zivota osoba s multiplom sklerozom, ali i odgovornosti koje iz tih prava proizlaze,
prvenstveno odgovornost prema samome sebi. Kvaliteta Zivota obuhva¢a mnoge parametre,
ali se svodi na osobnu i individualnu kategoriju, za ¢ije oluvanje je najoodgovornija sama
osoba oboljela od MS-a.

Kada se govori o pravima osoba oboljelih od multiple skleroze, ona se mogu sagledavati
iz zdravstvenog i medicinskog aspekta, socijalnog aspekta i podrudja socijalne skrbi,
iz aspekta svijeta rada i mirovinskog sustava; mozemo naravno govoriti i o ljudskim
pravima i pravima gradana RH...

Takva ras¢lamba bila bi poprilicno duga i poprilicno zamorna, ukoliko bismo zeljeli biti
sasvim detaljni i pregledni.

Pregledavajuci mrezne stranice pojedinih udruga oboljelih od MS-a i Saveza drustava
multiple skleroze Hrvatske, dosao sam do zakljucka da su sva ta pojedina prava, kriteriji
i nacin njihova ostvarivanja jako dobro objasnjeni i svima dostupni.

Pa o kojim bih pravima ja onda mogao govoriti?

Mislio sam, mislio... | smislio!

Zelio bih da porazgovaramo o pravu na maksimalnu mogucu kvalitetu
Zivota oboljelih od MS-a.

Sto je to kvaliteta Zivota? Mislim da na to pitanje nema jedinstvenog odgovora i da bi
tih odgovora bilo koliko nas je sada u dvorani i jos$ toliko koliko ¢e ljudi procitati ovaj
tekst. To je kategorija koja je vrlo neuhvatljiva i osobna.

Ali, ipak ima neke parametre koji se mogu mijeriti; radni status, obrazovni status,
socioekonomski status, aktivna uloga u drustvu i zajednici, obiteljski Zivot, partnerski
odnosi, slobodno vrijeme...

Iz perspektive zaposlenog, obrazovanog, zdravog muskarca mogu vam reci da je moja
trenutna ideja idealno provedenog slobodnog vremena vikend proveden u pidzami,
kada ne moram uopce izadi iz stana, ne moram odgovarati na telefonske pozive i
emailove, i mogu se valjuskati po kaucu, Citati, gledati filmove ili naprosto gledati kroz
prozor bez griznje savjesti. Ovakva vizija je sigurno vecini bez veze, ali posto ja takvih
vikenda zapravo nemam... nemam potrebu ni braniti se.

A 5to je s oboljelima od MS?

Nazalost, kao i vecina kronic¢nih bolesti, MS je bolest od koje ne oboljeva samo osoba,
vec | njezin partner, obitelj, bliza okolina, radna sredina... Mijenjaju se odnosi, mijenjaju
se mogucnosti, mijenjaju se navike i prioriteti. stvari koje ste uzimali zdravo za gotovo
postaju nedostizne... Cijeli se zivot pojedinca razboli od MS-a.
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Mislim da je trenutak da vam otkrijem kako necu govoriti samo o pravima, ve¢ i o
odgovornostima svakoga od vas, prema samome sebi, prema vasim obiteljimailjudima
koji vas okruzuju, prema sustavu zdravstva i drugim oboljelim osobama i obvezama
prema drustvu kojeu pripadate i zelite pripadati. Sigurno ste to mnogo puta culi, ali
podsjetit ¢u: 1z svakog prava izviru i odgovornosti.

Prvo pravo koje pridonosi pravu na maksimalnu mogucu kvalitetu zivota je pravo na
pravovremenu i toc¢nudijagnostikuilije¢enje. Ostvarivanjem tog prava zaustavlja se
progresija bolesti i veca trajna zdravstvena i funkcionalna ostecenja. U tom je podrucju
vas Savez i udruge kojih ste ¢lanovi ucinio iznimno mnogo, u suradnji s Hrvatskim
neuroloskim drustvom, te su nastale nove nacionalne smjernice za dijagnostiku
i lijeCenje MS-a. Naravno da ¢e i dalje biti razlika prema geografskoj pripadnosti,
razumijevanju medicinskih i zdravstvenih djelatnika, dosupnosti svih potrebnih
sluzbi... Aliipak, novooboljeli od MS-a ¢e biti u znatno povoljnijoj situaciji generalno.

Ovdje bih volio napomenuti jedno temeljno pravo koje gradani RH rijetko koriste, a to je
pravo na drugo misljenje. Uvijek imate pravo da, ukoliko niste zadovoljni dijagnozom
ili odnosom lijecnika ili trajanjem cijele procedure, jednostavno zatrazite upitnicu za
drugo misljenje od svog lijeCnika obiteljske medicine i potrazite drugog lijecnika u
drugoj zdravstvenoj ustanovi.

U ovom sustavu postoji i veliki problem dostupnosti medicinske rehabilitacije, koji nije
felksibilan i ne omogucava dostupnost medicnske rehabilitacije oboljelima u skladu s
njihovim realnim potrebama. Ovo podrucje ne predstavlja problem samo oboljelima od
MS-a tako da nam u buduénosti na tom podrucju predstoji jos mnogo rada, zajednickih
istupanja, ali i suradnje s medicinskom zajednicom.

S obzirom da je MS bolest s tisucu lica i donosi sa sobom brojne pridruzene zdravstvene
smetnje i stanja, vrlo je vazno adekvatno na njih odgovoriti sukladno potrebama
svakog pojedinca. Vrlo je vazno da oboljeli bude iskren i otvoren o simptomima koje
ima i da za svaki pojedini potrazi pomo¢. Oboljeli se bore protiv stigme uobicajene u
opcoj javnosti da prosje¢na osoba oboljelog zamijeni za pijanu osobu. Ali, nisam nikad
cuo da se oboljeli bore za bolju psiholosku i psihijatrijsku skb, koja bi znatno mogla
pridonijeti kvaliteti njihova zivota.

Prava iz sustava socijalne skrbi - jo$ jedan od grebena na koje se mnogi oboljeli
i njihove obitelji nasucu cesto vec¢ u pocetku plovidbe u zivot s MS-om. Ovaj dio
prava obuhvaca prava osoba s invaliditetom, neka financijska davanja i sl. Vrlo ¢esto
mogucnost ostvarivanja ovih prava ovisi o tome koji je vas nadlezni centar za socijalnu
skrbikoliko suvam njegovidjelatnicivoljniizadiu susret u okviru zakonskih moguénosti.
Jedan mali savjet; Sto god da trazite od svog Centra za socijalnu skrb, zatrazite to
pismeno, najbolje preporu¢enom postom. Tako zaprimljen dopis mora se urudzbirati
i mora uci u proceduru, a Centar vam je duzan unutar 60 dana pismeno odgovoriti na
va$ podnesak.
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U ovom dijelu prava je i pravo na psihosocijalnu podrsku. Ovaj je dio u velikoj mjeri
prebacen na udruge civilnog drustva, koje razvijaju odredene socijalne usluge u skladu
sa svojim kapacitetima. Postoje izuzetno kvalitetni primjeri socijalnih usluga za oboljele
od MS, ali nedostaje jasna nacionalna strategija sveobuhvatne skrbi za oboljele od MS-a
i njihove obitelji i ukljucenosti civilnog drustva, zdravstvenih i socijalnih ustanova.

Vrlo je sli¢na situacija i s vasim pravima iz sustava mirovinskog osiguranja, isti savjet
je apsolutno primjenjiv.

Situacija se malo komplicira kad govorimo o pravu na rad osoba s multiplom
sklerozom.

U pravilu, uvijek su oni s minimalnim neuroloskim ostecenjima u povoljnijoj poziciji.
Nazalost, u RH nikad nije zazivio adekvatan program profesionalne rehabilitacije i
poticanja zaposljavanja osoba s invaliditetom, unato¢ velikom trudu raznih grupacija
osoba s invaliditetom i kroni¢nih bolesti, pojedinih drzavnih tijela i lokalnih uprava i
samouprava; stvari su ostale na deklarativnoj razini. Pojedini pozitivini primjeri su vise
na razini izuzetka koji potvrduje pravilo.

Odgovornosti — dio o kojem nitko ne voli slusati niti razmisljati
Ovo bi moglo biti jako Siroko podrucje i taksativno navoditi pojedine obveze koji svaki
pojedinac ima, ukljucujuci oboljele od multiple skleroze.

Zato ¢u se zadrzati na obvezi oboljelog prema samom sebi. Prvo simptomi, a onda i
dijagnoza MS-a za pojedinca su Sokantni i teskiinije jednostavno prihvatiti da ¢e ostatak
Zivota morati prozivjeti u partnerstvu s bolescu. Strah, ljutnja, osjec¢aj bespomoc¢nosti,
zabrinutost su sasvim normalni u prvo vrijeme, i ako se loSe s njima nosite, potrebno
je potraziti pomoc¢ svojih bliznjih i profesionalaca. U medcicnskom smislu, vrlo je
vazno da medicinske i zdravstene djelatnike shvatite kao svoje saveznike i da izgradite
partnerski odnos povjerenja. S dostupno$¢u ogromnog broja informacija putem
Interneta, oboljeli su ¢esto skloni eksperimentirati s alternativnim nacinima lije¢enja,
naglim promjenama prehrambenih navika, uzimanjem alternativnih pripravaka,
dodataka prehrani... Da biste od toga imali koristi, prije nego $to pokusate nesto od
toga, posavjetujte se sa svojim lije¢nikom da li se odredeni preparati, odredena hrana
i sl. smiju uzimati s terapijom koju primate, koje je optimalno doziranje, te koje su
moguce opasnosti za vas od primjene alternativnih pripravaka i dodataka prehrani.

Vrlo je vazno da nastavite raditi stvari koje vas vesele; bavite se sportom,
glazbom, plesom, planinarenjem... u onom opsegu u kojem to mozete. Svojih
ogranicenja je vrlo vazno biti svjestan, ali se protiv njih treba i uporno boriti, jer
nijedan lijek i ni jedan rehabilitacijski tretman ne mozZe zamijeniti vasu osobnu
aktivnost. | nitko za vase zdravstveno stanje nije odgovorniji od vas samih.
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Zivot s multiplom sklerozom je drugaciji,
ali koliko ¢e biti kvalitetan, najvise ovisi o
vama samima.
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Vaznost potpore medicinskog

osoblja u lijecenju i rehabilitaciji
multiple skleroze

SB Lipik; Ljerka Pavkovi¢, dipl.med.techn. i Dunjica Karnis, mag.med.techn.

Multipla skleroza, Encephalomyelitis disseminata, skraceno MS je jedna od cescih
neuroloskih bolesti i nedovoljno poznata po uzro¢nosti. U RH od ove bolesti boluje oko
6100 osoba. Najcesce je kroni¢no remitentnog toka, a manifestira se brojnim Zaristima
demijelinizacije u centralnom Ziv€anom sustavu (CNS-u). Bolest je obiljezena periodima
pogorsanja (egzacerbacija) i periodima remisija. Takav tijek bolesti otezava utvrditi da
li je zdravstveno stanje posljedica lijecenja ili prirodnog tijeka bolesti.

U timu za lijeCenje i rehabilitaciju MS-a potrebni su: obiteljski lije¢nik, neurolog,
psihijatar, fizijatar, medicinska sestra, fizioterapeut, psiholog, socijalni radnik, radni
terapeut, njegovatelji iostale profesije. Svi ¢lanovi imaju ravnopravnu ulogu. U skrbi
pacijent predstavlja “subjekt” $to znaci da je on u sredistu zbivanja, odnosno da je
primarni zadatak svakog c¢lana pomoci tom bolesniku i njegovoj obitelji u procesu
lijeCenja i rehabilitacije.

Ako bolesnik ne razumije, ne prihvaca ili ne sudjeluje u planiranom programu trud
tima bit c¢e vjerojatno uzaludan. Zajednicki cilj je ponovno osposobiti pacijenta za
produktivan Zivot, usporavanje progresije tjelesnih ostecenja i nesposobnosti funkcija
te edukacije i psiholoske potpore bolesniku da ima 3to bolju kvalitetu Zivljenja. Sto je
krace razdoblje potpune neaktivnosti, odnosno $to prije pacijent postane neovisan,
usvoji potrebna znanja ili pocne primjenjivati planirani program lakse ce se ostvariti
taj cilj.

MS je u najvecem broju bolest odrasle Zivotne dobi (najcesce se javlja izmedu 20. i 45.
godine Zivota) tako da oboljele osobe na neki nacin moraju poceti Zivot iz pocetka,
a to znadi stjecati vjestine koje su nekad posjedovale, mijenjati Zivotne ciljeve, Cesto
i zanimanje. Motivirati pacijenta u postizanju novog cilja, poduprijeti ga da vjeruje u
uspjeh i pomoc¢i mu u naporima da taj uspjeh ostvari zadaca je cijelog tima.

Pocetni su simptomi najceSce subjektivne smetnje oStrine vida (Cesto dvoslike),
gubljenje snage u jednom ili vise ekstremiteta, poremecaji ravnoteze i vrtoglavice,
smetnje kontrole mokrenja i stolice. Kasnije se javljaju i poremecaji koordinacije pokreta,
isprekidan (skandiran) govor, pojava spasticiteta, mentalni poremecaji i depresivne
tegobe, do potpune nepokretnosti bolesnika.
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Medicinsko lije¢enje potrebno je nadopuniti psiholoskom, socijalnom i profesionalnom
rehabilitacijom. Cilj lije¢enja i rehabilitacije nije vra¢anje oboljele ili onesposobljene
osobe na raniju razinu funkcioniranja ve¢ postizanje najvise razine funkcioniranja koja
je moguca uz postojece nedostatke. Medicinsko osoblje nije prvenstveno zaokupljeno
patoloskim procesom, ve¢ cjelovitom osobom sa svim njenim problemima. Potreba
za stru¢nom pomodi, prilagodba i njen konacni ishod ovise o mnogobrojnim
Ccimbenicima; dob nastanka bolesti, stupanj bolesti, vrsta bolesti, vidljivost nedostatka,
socijalna potpora, reakcija okoline, te vlastita snaga i preostale sposobnosti bolesne
osobe.

Da bi osoba prihvatila pravila i zahtjeve koji se pred nju postavljaju potrebno je
da je svjesna svojih mogucnosti. Djelatnici u zdravstvu trebali bi objasniti bolesnicima
koje su znacajke njihove nesposobnosti kao i sve moguénosti do kojih mogu
doprijeti ako su spremni na odredene napore.

Programi lijeCenja i rehabilitacije trebaju biti usmjereni na korisStenje sposobnosti
oboljelih, a ne na nadoknadivanje njihovih nedostatka, bolesnike treba pouciti
vjeStinama potrebnim za samostalan i produktivan zivot, da sami odluce 5to zele
raditi i kako zele Zivjeti, a ne da im to drugi odreduju, treba izraditi individualizirane
planove rehabilitacije, koji e uzeti u obzir njihove sposobnosti, osobine li¢nosti, interese
i vrijednosti, usmijeriti ih na rad i zaposljavanje, $to je primarni zadatak profesionalne
rehabilitacije.

Multipla skleroza oboljelima sprecava i otezava aktivnosti, zahtjeva povecanu koli¢inu
energije, pracena je umorom i velikim brojem tjelesnih simptoma, mnogobrojnim
reakcijama od strane obitelji i ostale socijalne okoline koje predstavljaju prepreke,
stvaraju frustracije, konfliktne situacije i potenciraju stres.

U cijelom procesu skrbi za oboljele od MS-a medicinska sestra procjenjuje potrebe za
fizickom pomoci, emocionalnom podrskom i edukacijom u zadovoljavanju osnovnih
ljudskih potreba: disanje, unos hrane i tekucine, eliminacija otpadnih tvari, kretanje i
zauzimanje odgovarajuc¢ih polozaja tijela, odmor i spavanje, odijevanje, odrzavanje
normalne temperature tijela, odrzavanje osobne higijene, izbjegavanje Stetnih utjecaja
okoline, komunikacije sa drugim ljudima, vjerske potrebe, obavljanje svrsishodnog
rada, rekreacije i u€enja, te u skladu sa dobivenim podacima planira zdravstvenu njegu
prilagodenu svakom pacijentu posebno. U istrazivanju koje su provele medicinske sestre
u SB Lipik vezano za zdravstvenu njegu u razdoblju od svibnja 2012.godine do sije¢nja
2014.godine. za bolesnike sa multiplom sklerozom obradeno je 324 bolesnika, 69% zena
i 31% muskaraca, prosjecne dobi 51 godinu.

Najveci broj oboljelih od multiple skleroze njih 70% su bili u mogucnosti samostalno
brinuti o svojim potrebama dok je njima 17% bila potrebna neka od pomo¢i, a 13%
bolesnika je bilo potpuno ovisnih o tudoj pomodi. Svi pacijenti su imali rizik za pad, njih
58% ostecen vid, te 16% nisu mogli podnositi nikakav napor.
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Skrb bolesnika ne zavr3ava izlaskom iz zdravstvenihilidrugih ustanova Povratkom u svoje
okruzenje pacijent se ponovo suocava sa problemima koji najcesce traju do kraja zivota.
Strategija razvoja zajednice veliki znacaj stavlja na primarnu zdravstvenu zastitu koja
treba omoguciti integraciju oboljelih i njihovih obitelji u cjelokupnu drustvenu zajednicu
sa jednakim mogucnostima. Medicinsko osoblje u skrbi za oboljelog od MS-a nikada ne
smije zaboraviti da je pacijent u srediStu, da za svaki problem postoji moguce rjeSenje
samo ga je potrebno na vrijeme prepoznati i ne odustati. Svaka osoba je jedinstvena,
individualan pristup je nuzan kao i medusobna suradnja unutar timova. Dugorocno je
neophodna suradnja stru¢njaka svih profesija, pozitivno okruzenje i motivacija oboljelih
za uspjehom i pobjedom. Sve to moze omoguditi kvalitetu Zivota oboljelih bez obzira
na ovisnost u razli¢itoj mjeri te mogu gledati u buducnost sa optimizmom i vjerom.
Isto tako, potrebno je planirati dodatne edukacije medicinskih sestara u rehabilitaciji
koja je potrebna kako bi pomogli bolesniku da bolje prihvati promjene u stilu i nacinu
Zivota i da ga bolje poticemo na usvajanje boljih Zivotnih navika da bi zadrzali kvalitetu
Zivota od dobivanja dijagnoze do daljnjeg pracenja kroz poteskoce koje nastaju vezane
uz bolest.
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Rehabilitacija bolesnika oboljelih od
multiple skleroze

prim. dr. sc. Senka Renduli¢ Slivar 1,2, dr. med., spec.FMR, prim. Viktor Vidovic1,
dr.med., spec. neurolog, prim. Merisanda Casar Rovazdi1, dr.med., spec. neurolog,
Bosiljka Njezi¢1, dr. med., spec. FMR, Robert Renduli¢1, dipl. fizioterapeut
1Specijalna bolnica za medicinsku rehabilitaciju Lipik, M. Terezije 13, 34 551 Lipik
2Medicinski fakultet Sveucilista Josipa Jurja Strossmayera u Osijeku, Katedra za
neurologiju, e-mail: senka.rendulic@bolnica-lipik.hr

uvoD

Multipla skleroza (MS) je jedna od naj¢es¢ih neuroloskih bolesti, nepoznate etiologije.
Smatra se da je to imunoloski posredovana bolest. Klini¢ki simptomi bolesti su brojni
i raznoliki, ovisno o tome na kojem dijelu sredisnjeg ziv€anog sustava je nastala
demijelinizacija i poremecaj provodljivosti kroz ziv€ano vlakno. Naj¢es¢i pocetni znakovi
multiple skleroze su smetnje vida i osjeta, dvoslike, opticki neuritis, umor, vrtoglavice,
slabost i parestezije udova, poremecaj osjeta, spazam muskulature, poremecaj
ravnoteze, koordinacije i hoda uz klinicku sliku parapareze, hemipareze, tripareze ili
tetrapareze do plegije. Ove teSkoce znatno utjecu na mobilnost bolesnika, a bolest
moze dovesti do manjeg ili ve¢eg smanjenja radne sposobnosti. Kod ¢ak 2/3 oboljelih
dominira umor $to znacajno doprinosi slabijem funkcioniranju. Prisutne su smetnje
mokrenja, seksualnih funkcija, demencija, socijalna fobija, depresija, glavobolja, bol
Javljaju se poteskoce pri obavljanju aktivnosti svakodnevnog Zivota (ASZ), do potrebe
za redovitom asistencijom, odnosno ovisnosti o tudoj njezi i pomo¢i, $to sve smanjuje
kvalitetu Zivota. To potvrduje istrazivanje provedeno medu 844 bolesnika s multiplom
sklerozom u Hrvatskoj gdje 51% ispitanika je navelo da im je bitno narusena kvaliteta
Zivota. Medu oboljelima je prisutno misljenje da su, upravo zbog nepoznavanja brojnih i
nepredvidivih simptoma multiple skleroze i njezinih specifi¢nosti, izloZzeni diskriminaciji
u drustvu.

Medikamentoznom terapijom i rehabilitacijskim postupcima nastoji se o¢uvati i postidi
$to veca radna sposobnost, participacija i aktivnost u svakodnevnom Zivotu. Postupci
fizioterapije smatraju se simptomatskom terapijom oboljelih od multiple skleroze, a
neurorehabilitacija ¢imbenikom koji modificira tijek bolesti.

CILJ RADA

Cilj rada je prikazati moguénost rehabilitacije oboljelih od multiple skleroze u Hrvatskoj.
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RASPRAVA

Glavni principi rehabilitacije osoba s multiplom sklerozom su: procjena i stupnjevanje
oStecenja struktura i funkcije, smanjenja aktivnosti i participacije, jasan uvid o vaznosti
bolesnikovih prioriteta u zivotu, postavljanje kratkorocnih i dugorocnih ciljeva
neurorehabilitacije, provodenje rehabilitacijskih neuroterapijskih intervencija, te
evaluacija ucinkovitosti rehabilitacijskog procesa tijekom samog procesa (1x tjedno) i na
kraju rehabilitacije.

Clanovi multidisciplinarnog rehabilitacijskog tima su: lije¢nici specijalisti fizikalne
medicine i rehabilitacije, fizioterapeuti, medicinske sestre, radni terapeuti, logoped,
klinicki psiholog i socijalni radnik, duhovnik, a specijalisti neurologije i drugi konzilijarni
specijalisti su dostupni uz prethodni dogovor. Pozeljno bi bilo da budu ukljuceni
kineziolog i nutricionist. U vecini specijalnih bolnica nedostaju asistenti u rehabilitaciji,
koji bi mogli biti i volonteri srodnih udruga gradana. Zbog 3arolike klinicke slike
neophodan je individualan pristup svakom bolesniku te njegovanje holistickih nacela
u radu.

Ciljevi rehabilitacije:

« povratak bolesnika produktivhom Zivotu,

« umanjenje posljedica neuroloskog deficita,

+ unaprjedenje funkcijskih sposobnosti kako bi se ocuvala aktivnost i sudjelovanje,
- smanjile restrikcije i povecala participacija u ASZ i drustvenim aktivnostima,
 Sacuvati i poboljsati kvalitetu zivota oboljelih od MS

Intenzitet neurorehabilitacije prilagodava se ovisno o komorbiditetu, prisutnosti bolnih
sindromima uobicajenih u populaciji odredene zivotne i radne dobi te moguénostima
bolesnika da aktivno ucestvuje u procesu do granice gdje se ocekuje napredak: provodi
se najmanje 45 minuta dnevno, 5x tjedno. Vazno je naglasiti da je subjektivni osjecaj
umora indikator doziranja tjelesne aktivnosti i terapijskih vjezbi. Snaga preporuka
pojedinih postupaka i fizioterapijskih intervencija u neurorehabilitaciji prema NICE
smjernicama (National Institute for Health and Care Excellence) oznaceni su slovima A
(intervencija se mora primijeniti); B (intervencija se treba provesti ili se preporuca); C
(moglo bi se razmisliti o primjeni intervencije).

Neurofizioterapijske intervencije

Tijekom procesa rehabilitacije koriste se koncepti ciji su principi utemeljeni na
neuroplasti¢nosti mozga, facilitira se restauracija funkcije da bi se postigli planirani
ciljevi. Najvazniji dio neurorehabilitacije su terapijske viezbe. One se provode po nacelima
neurorazvojne rehabilitacije uz educirane fizioterapeute u podrucju neuroloske
rehabilitacije koji sudjeluju u superviziji i edukaciji svojih suradnika bez tog formalnog
obrazovanja. Provode se konvencionalne metode vjezbanja (pravilno pozicioniranje
bolesnika, odrzavanje opsega pokreta, vjezbe istezanja, balansa, koordinacije,
izdrzljivosti, jakosti i snage misica)
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(A); Bobath koncept i PNF (proprioceptivna neuromuskularna facilitacija) (B).

Pri treningu hoda (A) uz asistenciju fizioterapeuta koristi se:

-terapijska traka za hodanje i restauraciju pokreta (A)

-elektrostimulacija ruke i noge (ES) (B), kada su zadovoljeni uvjeti preporuka
-elektromiografski trening s povratnom spregom (biofeedback) (B), vizualna i slusna
povratna informacije kontrole pokreta voljno aktiviranih misi¢a preko povrsinskih
elektroda koje su postavljene iznad misica koje se vjezba; trening pri restauraciji
ekscentricne komponente voljnog pokreta koja se prva gubi kod pareticnih i/ili plegi¢nih
udova osoba s multiplom sklerozom

-kognitivni i motoricki vizualni i auditivni trening s povratnom spregom (feedback) (C),
u svrhu oporavka motoricke funkcije ruku i nogu (Motomed i Leg Tensor)
-stabilometrijska platforma (feedback u restauraciji balansa i hoda) (C).

Intenzitet vjezbanja podrazumijeva vrijeme tijekom vjezbanja, u smjernicama je
navedeno, da se preporuc¢a 45 minuta dnevno, ovisno o umoru i sposobnostima
bolesnika. Stvaran intenzitet, broj ponavljanja, serija i pauza nije definiran, kao niti
pitanje potrosnje energije tijekom vjezbi. Procjena duzine tretmana ovisi o iskustvu i
procjeni fizioterapeuta, uz konzilij lije¢nika. Oboljeli od multiple skleroze trebao bi moci
podnijeti opterecenje od 50 kW na pokretnoj traci za hodanje/restauraciju hoda, prema
potrebi uz zastitne trake za fiksaciju.

Balneoterapija

Lijecenje u toplicama se bazira na balneoterapiji u termomineralnoj vodi odgovarajuce
temperature. Ovisno o smanjenju funkcionalnosti osobe s multiplom sklerozom
provodi se u Hubbard kadama uz asistenciju jednog ili dva fizioterapeuta; u bazenu
s termomineralnom vodom kao aerobni i anaerobni trening uz aqua pomagala (A); u
mramornima kupkama; kao podvodna masaza; biserne kupke; tusiranje; galvanizacija
kroz vodu.

Ostale procedure i postupci fizikalne terapije kod multiple skleroze
Utretmanubolnihidrugih simptoma lokomotornog sustava koji se javljaju kao posljedica
multiple sklerozei/ili uslijed upotrebe pomagala (bolno rame, entezopatija lakta, sindrom
karpalnog kanala, spazam, edem, dekubitus) dostupne su sve standardne procedure
fizikalne terapije na indikaciju specijaliste fizikalne i rehabilitacijske medicine (FRM). One
se za potrebe ovoga rada navode informativno, bez opisa i dokaza ucinkovitosti.

Elektroterapija u svrhu analgezije i poticanja cirkulacije, uz oprez pri primjeni radi
poremecaja osjeta: transkutana elektri¢na nervna stimulacija (TENS), interferentne struje
(IF), dijadinamske struje (DDS), silazna galvanizacija (SG), 2/4-stani¢na galvanizacija kroz
vodu.

U svrhu analgezije mogudi su takoder tretmani uz kontaktni ili skenirajuci LASER i InterX.

Termoterapija - u obliku parafinskih obloga, vjezbi u parafinu za Sake, infracrvenom
lampom, ultrazvukom i termomineralnom vodom (topli i hladni oblozi).
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Ultrazvuk po Selzeru ukljuCuje primjenu naizmjenic¢nu primjenu ultrazvuka na podrucje
limfatickog prstena vrata i podru¢je duz paravertebralne muskulature. Prema
utemeljitelju dr Hansu Selzeru malim dozama ultrazvuka i masazom potice se limfna
cirkulacija i povecava limfna drenaza. Miofascijalna masaza moze biti priprema za UZV
po Selzeru.

Dekongestivna manualna limfna drenaZa - kod edema pareti¢nih/plegi¢nih udova.
Limfomat - u rehabilitaciji cirkulacijskih poremecaja i statickih edema.

U terapiji spazma, osim medikamentozne terapije, primjenjuje se infiltaracija spastickih
miSic¢a botulin toksinom A, uz noSenje ortoza i redovito terapijsko vjezbanje.

Kriomasaza (KM) se provodi konvencionalno, a radi multisenzorne stimulacije misi¢ne
aktivnosti (B) metodom po Margaret Rood; u istu svrhu primjenjuje se vibromasaza
misica i tetiva te biserna kupka (B).

Magnetoterapija - poticanje stanicnog metabolizma, relaksacija, tretman ulkusa i
dekubitusa.

Polarizirajuca svjetlost (Bionic lampa) primjenjuje se takoder u terapiji dekubitusa.
K-tape ima dokazano djelovanje u svrhu stimulacije cirkulacije, analgezije (bolno rame),
smanjenja spazma.

Zrcalna terapija (Mirror box therapy) - Prema istrazivanjima, kod aktivacije funkcije zdrave
ruke i Sake vizualna iluzija u ogledalu povecava protok krvi u srednjoj cerebralnoj arteriji
kontralateralne strane te dolazi do brzeg neuroloskog, pa time i motorickog oporavka i
funkcije plegic¢ne ruke.

Elektrostimulacija misi¢a dna zdjelice — u terapiji inkontinencije.

U rehabilitaciji sluze egzoskeletni robot za rehabilitaciju ruke (Pablo sustav, Armeo
Spring, Amadeo, You Grabber) i robotska platforma za reedukaciju hodanja (Lokomat,
Robotek) 5to je u posljednje vrijeme sve ¢es¢i upit od strane bolesnika, a u toplicama je
to josS uvijek pozeljni nadstandard (C).

Rehabilitacija ukljucuje i radnu terapiju, logopedoterapiju, a kao sastavno podrazumijeva
sestrinsku njegu i asistenciju.

Pri otpustu iz bolnice za rehabilitaciju bolesnik s multiplom sklerozom treba biti
opskrbljen adekvatnim pomagalom za hod ili indiciranom ortozom (za rucni i/ili nozni
zglob i stopalo) (A).

Zaklju¢no, u Hrvatskoj postoje zadovoljavajudi standardi u neurorehabilitaciji oboljelih
od multiple skleroze (primjenjujemo A i gotovo sve B preporuke), uz primjenu nekih
sofisticiranih pomagala iz smjernica grupe (C).

Potencijali rehabilitacije u Republici Hrvatskoj

Prije svega, treba nastojati kompletirati rehabilitacijski tim kadrovima kako predvidaju
smjernice za neurolosku rehabilitaciju. Obzirom na prirodne i ljudske potencijale, moze
seiciikorak naprijed te u tim uvesti i kineziologa radi implementacije ideje ,Sport za sve”,
¢ime bismo bili blize ostvarenju ciljeva rehabilitacije prema Medunarodnoj klasifikaciji
funkcioniranja, onesposobljenosti i zdravlja.

Podru¢je neurorehabilitacije je Siroko, otvorene su brojne moguc¢nosti, a razvoj u RH
ovisi 0 nasoj kreativnosti, materijalnim moguénostima i spremnosti da se kontinuirano
educiramo te nove spoznaje i vjestine inkorporiramo u svoj rad. Halliwick koncept stoji
kao potencijalna moguc¢nost u balneorehabilitaciji (hidroterapiji) bolesnika s multiplom
sklerozom (19). Terapijsko vjezbanje moze se prosiriti principima Maitland koncepta,
dinamicke neuromuskularne stabilizacije (DNS) i Feldenkreis metode.
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Bowell tehnika i floosing primjenjuju se u terapiji bolnih sindroma i u mobilizaciji
zglobova.

Prisutna je ideja o implementaciji art terapije slikanjem i muzikoterapije (Mozartove
glazbe) tijekom rehabilitacijskih intervencija. Postoje znanstveni dokazi da je glazba i
terapija glazbom obecavajudi alat u neurorehabilitaciji.

Hipoterapija, za sada joS nije zazivjela, neke Udruge gradana ili privatni poduzetnici
pruzaju uslugu terapijskog jahanja / intervencije pomocu konja.

Florikultura, kao dio hortikulturalne terapije, u okviru okupacione ili radne terapije,
predstavlja stru¢ni postupak u rehabilitaciji koji koristi iskonsku povezanost ¢ovjeka
s billkama, u ovom slucaju cvije¢em i vrtlarenjem, kako bi se utjecalo na kognitivne,
motivacijske i fizicke, psiholoske funkcije bolesnika i socijalnu uklju¢enost. Koristi se u
terapiji bolesti pokreta.

U buduénosti, moguce je formirati dnevne bolnice u specijalnim bolnicama za medicinsku
za rehabilitaciju, no pitanje prijevoza i prometne povezanosti moze kompromitirati
ovu ideju. Isto, takoder, ovisi o Ugovoru s HZZO, kao i postojanje centara za radnu
rehabilitaciju, buduci da se Cesto radi o mladim bolesnicima.

Uzimajuci u obzir eticke principe rada i odnosa prema bolesniku primjena moderne
tehnologije - robotike, donosi nove izazove i moguénosti. Efektivan kucni program
vjezbanja je od velikog znacaja nakon otpusta iz specijalne bolnice za rehabilitaciju
da bi se maksimalizirao potencijal rehabilitacije osoba s multiplom sklerozom. Stoga
je realno zamisliva produzena ruka fizioterapeuta u provodenju redovitog treninga u
ku¢nim uvjetima kroz videosimulaciju i telerehabilitaciju. Pocetna ulaganja pojedinca
traze ipak cost/benefit analizu, no bolesnik i ¢lanovi obitelji trebaju biti informirani
o mogucnostima u rehabilitaciji koje danas stoje na raspolaganju u cilju poboljsanja
kvalitete zivota osobe s multiplom sklerozom i obitelji.

Timski sastanci bi trebali biti dio redovne prakse. Kod otpusta bolesnika bilo bi uputno
da dobiju brosure, USB ili CD s uputama o postupanju u uobicajenim i u pojedinim
specificnim situacijama u kuci, obzirom na osnovnu bolesti i njezinih tisucu lica.

Praksa povremenih telefonskih kontakta s bolesnicima koji su rehabilitirani u specijalnim
bolnicama, moguca je kao humani pomak u rehabilitacijskom procesu. Ujedno bi
se metodom intervjua mogli evaluirati podaci o kvaliteti zivota osoba s multiplom
sklerozom. Sve potencijalne nove intervencije treba uskladiti s tradicionalnim oblicima
balneoterapije. Terapijsko vjezbanje, suvremene metode neurorehabilitacije, ucinak
termomineralne vode, edukacija i promjena okoline doprinose rehabilitaciji bolesnika
oboljelih od multiple skleroze u toplicama.
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ZAKLJUCAK

Zajednickim nastojanjima multidisciplinarnog tima u specijalnim bolnicama tezi
se postizanju Sto boljeg standarda u rehabilitaciji osoba s multiplom sklerozom.
Naglasak je na individualnom pristupu u neurorehabilitaciji, uz adekvatnu procjenu
bolesnikovog stanja i prioriteta, postavljanje ciljeva, izradu plana rehabilitacije i
evaluaciju rezultata rehabilitacije kako bi se jasno prikazala iskustva i prepoznale dobre
i loSije strane u svakodnevnom radu. U odnosu na smjernice u neuroloskoj rehabilitaciji
postoje zadovoljavajuci standardi u neurorehabilitaciji oboljelih od multiple skleroze
(primjenjuju se A i gotovo sve B preporuke), uz primjenu nekih sofisticiranih pomagala
iz smjernica grupe (C). Informacije i sva pitanja vezana uz daljnje funkcioniranje
bolesnika i obitelji trebaju biti pruzene na timskim sastancima ¢lanova rehabilitacijskog
tima, bolesnika i obitelji. Treba biti upoznat i biti otvoren primjeni komplementarne i
alternativne medicine, uvodenju novih metoda u rehabilitaciji uz pracenje aktualnih
smjernica i realnim mogucnostima unutar hrvatskog zdravstvenog sustava. Rezultate
rada potrebno je procjenjivati standardiziranim testovima da bi bili komparabilni u
drugim ustanovama i validni u istrazivanjima u tom podrucju. Funkcionalni napredak
i $to je moguce manja restrikcija aktivnosti i participacije pokazatelj su uspjeSnosti
rehabilitacijskog tima u cijem je srediStu bolesnik i njegova uza obitelj.
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Primarno progresivha multipla
skleroza

dr.sc. Tereza Gabeli¢, dr.med., Klinika za neurologiju, KBC Zagreb

Klini¢ki oblici multiple skleroze

http://www.clevelandclinicmeded.com

Primarno progresivha MS 10-15% bolesnika s multiplom sklerozom

Klinicka prezentacija PPMS-a

www.msif.org; Antel J. et al. Acta Neuropathol (2012) 123:627-638. sm etnje motorike

smetnje osjeta
PPMS - karakteristike bolesti smetnje ravnoteze
Wiend| el al, Drugs. 2015. Abdelhak et al, PlosOne. 2017
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EDSS u vrijeme postavljanja dijagnoze

http://www.hsctstopsms.com/edss-2

Novi kriteriji 2017

+ brze postavljanje dijagnoze primarno progresivne
multiple skleroze

« brZi pocetak lijecenja

Ocrelizumab
prvii jedini odobreni lijek za lijecenje PPMS

Utjecaj na broj i volumen lezija - magnetska rezonanca

Klinicki i MR rezultati Ocrelizumab-a
« pozitivan ishod nakon 12-tjedna na pogorsanje

onesposobljenosti

«  pozitivan ishod nakon 24-tjedna na pogorsanje
onesposobljenosti

« pozitivan ishod na brzinu hoda

MRI ishodi:

« smanjen volumen T2 lezija
+ smanjen gubitak volumena mozga
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Sigurnost primjene u odnosu na placebo - Ocrelizumab

+ najc¢esce nuspojave

« reakcije na infuziju, infekcije gornjih disnih puteva, smanjenje broja neutrofila
vecina nuspojava blage i umjerene

+ udio bolesnika s ozbiljnim nuspojavama i ozbiljnim infekcijama sli¢an udjelu istih kod
bolesnika na placebu

Doziranje Ocrelizumab-a

+ ocrelizumab u dozi 600 mg

+ intravenska infuzija
svaka 24 tjedna

+  preporucljivo je provijeriti imunoloski status bolesnika prije primjene (HIV, HBV, TBC)
premedikacija
antihistaminici

+ kortikosteroidi

Uklju¢ni EDSS u studijama
RRMS do 5.5
+ PPMSdo6.5
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MS iznad oblaka

Marko Kezeric¢

Velja¢a 2016. bila je prekretnica u mom Zivotu. Nakon strasnog relapsa koji mi je oduzeo
osjet u gotovo cijelom tijelu i pojedine pokrete saznao sam da imam MS. Zanimljivo je
da u prvom trenutku spoznaje “teSke” dijagnoze zapravo uopce nisam pomislio na sebe,
vec na sve ljude kojima je stalo do mene, roditelji, brat, cura, prijatelji. Svima njima, u
mojoj glavi, bio sam teret i sumanuto sam poceo traziti rjeSenje.

Nakon prvog pokusaja informiranja na webu procitao sam niz obeshrabrujucih pri¢a i
informacija. Ocajnicki mi je trebala neka pozitivna pri¢a u toj, ne bih ¢ak rekao ,Sumi”
vec ,Sikari” informacija u kojoj je vrebalo samo trnje. | tada se dogodio preokret. Upisao
sam u google ,pozitivna iskustva MS-a” i naletio na nekoliko inspirativnih pric¢a i odlucio,
ja moram biti dobro, odnosno dovoljno dobro da drugima ne budem problem.

Isti dan promijenio sam sve. Zapravo nista nisam znao ali bio sam ustrajan u promjeni.
Prestao sam pusiti, izbacio gluten, Secere i rafiniranu hranu, izbacio kruh, mlijeko...
Zapravo sve $to sam o svemu znao odjednom se pretvorilo u ne znanje. Obzirom da
sam bio na bolovanju, ¢itao sam studije, informirao se, ¢itao knjige i po 8 sati, pa ¢ak i 10
sati dnevno i naposljetku shvatio. Klju¢ je u prehrani, pozitivnom razmisljanju i kretanju,
tj. vieZzbanju.

Uz pomo¢ tudih pozitivnih prica promijenio sam svoj Zivot, a rezultati toga bili su
zapanjujuci. Nakon 2 mjeseca vratio sam se na posao, a nakon 6 mjeseci maknulo se
95% simptoma. Do sada sam imao 3 MR-a i na svakom nije bilo znakova aktivnih i novih
lezija.

Danas, 2,5 godine kasnije uzivam u svakom novom danu i zahvalan sam $to sam dobro.
Upravo zato $to je meni ocajnicki trebala pozitivna prica i ja pricam svoju pozitivnu pri¢u
drugima kako bih ih inspirirao na promjenu razmisljanja i navika.

Kako bih u sebi pobijedio svoje vlastite strahove i bio inspiracija drugima uspjeSno sam
odradio izazov u kojem sam se popeo na 2864 m visok planinski vrh, odnosno najvisi
vrh Juliskih alpa i Slovenije, Triglav, istr¢ao nekoliko utrka od 5 km i 10 km i tu sigurno
nije kraj.
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Multipla skleroza u Makedoniji

Ana Karajanova Dimitruseva

U Makedoniji postoji jedan Nacionalni savez osoba sa tjelesnim invaliditetom gdje
¢lanuju osobe sa 7 razlicitih dijagnoza (djedja paraliza, cerebralna paraliza, paraplegija,
distrofija, amputacije, MS i ostala neuromisi¢na oboljenja). Savez broji otprilike 8200
¢lanova od kojih 800 sa MS-om.

U Makedoniji postoji jedan centar za multiplu sklerozu - Univerzitetski klinicki centar za
Neurologiju u Skoplju. Raspolaze sa 25 doktora, od kojih 7 neurologa i 6 medicinskih
sestara brinu o pacijentima sa MS-om, ali nisu u cijelosti posveceni samo osobama
oboljelima od multiple skleroze.

Dostupne su slijedece terapije za MS: interferon beta 1-a i interferon beta 1-b, glatiramer
acetat, dimetil fumarate, okrelizumab i natalizumab. U Makedoniji trenutno ima 1200
do 1300 registriranih pacijenata od kojih oko 440 primaju lijekove. Svake godine broj
pacijenata se povecava za 60 do 80 novodijagnosticiranih.

Nakon intenzivne suradnje sa Univerzitetskom klinikom za neurologiju i Fondom
zdravstvenog osiguranja dobili smo vise sredstava za terapije namijenjene iskljucivo
za MS pacijente. Pored ukupnog prorac¢una za lijekove dobili smo dodatnih 15% i to
samo za pacijente sa MS-om, pa se tako otvorio put da 5to viSe pacinenata s multiplom
sklerozom dobije drugolinijsku terapiju (DMT -ljekove koje modificiraju bolest).

Od ukupnog proracuna za lijekove u Neuroloskoj klinici otpada oko 60 do 70%, odnosno
najveci dio se koristi za MS pacijente.

ZBORNIK RADOVA 2018 20



U okviru projekata tiskali smo edukativne materijale za pacijente sa multiplom sklerozom
i njihove obitelji, te smo izradili 4 bro$ure: Zivot sa multiplom sklerozom, Moja mama
ima MS, Vjezbe za multiplu sklerozu i Bol u multiploj sklerozi.

U 2018. godini, po treci put obiljezili smo Dan MS-a sa Facebook kampanjom, te smo
sudjelovali u ukupno na 7 TV emisija, u dva grada u Makedoniji: Stip i Skoplje. Objave
je proslijedilo 130 ljudi, podijelili smo 1000 flajera a na sluzbenom dijelu obiljeZzavanja
prisutan je bio ministar zdravstva Makedonije, direktor neurologije, nutricionista i na
kraju je bila promocija dvije bro3ure.

U razdoblju od 2017 — 2018 proveli smo slijedece radionice s ciljem edukacije pacijenata:
- Izazovi i nade za multiplu sklerozu

- Klini¢ki podaci za ocrelizumab kod MS-a

- Prijavljivanje neZeljene reakcije na lijekove

- Prava pacijenata prema zakonu Makedonije

Rezultati svih nasih angazmana, pocevsi od listopada 2016. kada je 348 pacijenata bilo na
terapijama, pa broj skocio na 381 u svibnju 2017, za iste 2017 u listopad da broj pacijenata
na terapijama padne na 362. Nakon nas angazman, dobili smo tih dodatnih sredstava
za oboljele od MS, intenzivirali sastanke sa direktorom neurologije i Fond zdravstvenog
osiguranja, za u kolovozu 2018 da imamo oko 440 terapije za MS pacijente.
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Planirane aktivnosti za 2018/19 godinu su sliedece:

- Suradnja sa zdravstvenim tijelima, UCN, drugim organizacijama i tvrtkama
- Registar pacijenata

- Lobiranje za povecanje budzeta za MS

- Aplikacija za ¢lanstvo u Europsku MS Platformu

- Nastavak objavljivanja edukativnih materijala

- Organizacija MS tjedana u Makedoniji

- Stvaranje podrske i objavljivanje smjernice lijecenja (Tretmanske vodice)

- MS web stranica posvecena pacijentima, njihovu obitelj i javnost
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Seksualne disfunkcije kod multiple
skleroze

doc. dr. sc. Goran Arbanas, dr. med.

psihijatar, psihoterapeut, FECSM

grupni analiticar, seksualni terapeut

Klinika za psihijatriju Vrapce

predsjednik Hrvatskog drustva za seksualnu terapiju

Seksualni problemi Cesti su kod osoba s multiplom sklerozom, ali su takoder Cesti i
kod ljudi koji nemaju drugih tjelesnih ili psihi¢kih bolesti. Cak do jedne tre¢ine Zena i
jedne cCetvrtine muskaraca, barem jednom u zivotu, imat ¢e neki seksualni problem.
Nazalost, zbog srama, niti lije¢nici pitaju o seksualnom funkcioniranju, niti osobe s ovim
problemima traze pomo¢. Medu oboljelima od multiple skleroze ¢ak 50-90% muskaraca
i zena ima neki seksualni problem. No, samo 2-6% razgovaralo je o tome sa svojim
lijecnikom.

Ciklus seksualnog odgovora

Seksualne probleme obi¢no klasificiramo prema tome koji dio ciklusa seksualnog
odgovora zahvacaju. Pod ciklusom seksualnog odgovora mislimo na sve ono sto se
zbiva s tijelom kad osoba ude u seksualnu aktivnost, bilo koje vrste (npr. vaginalni seks,
oralni seks, analni seks, masturbacija). Faze ciklusa seksualnog odgovora jesu: zelja,
uzbudenje, orgazam i razrjeSenje. U fazi Zelje osoba ima Zelju, razmislja ili masta o seksu.
Zelja nastaje u mozgu. Zelja moze biti spontana, tj. da se javi sama od sebe, da se osobi
pojavi neka seksualna pomisao, Zelja, fantazija, sjecanje, bez nekog vanjskog povoda.
lli moze biti reagibilna, $to znaci da se javi na neki poticaj, npr. na nagovor ili trazenje
partnera/partnerice, tj. druga osoba predlozi seksualnu aktivnost ili po¢ne razgovati o
seksu, te nakon toga dode do seksualne Zelje ili seksualnog apetita. Neki ljudi imaju
viSe izrazenu spontanu zelju, a drugima je izrazenija reagibilna zelja, tj. nemaju zelju bez
povoda, ali im je zelja na neki vanjski povod prisutna.

uzbudenja jest erekcija penisa. Kod zena je to vlazenje rodnice. No, i kod muskaraca i
kod zena prisutni su i drugi znakovi uzbudenja: npr. podizanje testisa, promjena boje
stidnih usana, povecanje klitorisa, povecanje dojki, jaca osjetljivost erogenih zona na
dodir, ubrzan rad srca. No, uzbudenje ukljucuje i subjektivni, psihicki osjecaj seksualnog
uzbudenja, tj. napaljenosti. Katkad je osoba psihicki napaljena, a nema odgovarajuce
fizicke reakcije (npr. erekcije penisa ili vlazenja rodnice), a moze biti i obrnuta situacija,
da osoba pokazuje tjelesne znakove uzbudenija, ali se ne osjeca psihicki uzbudenom.
Ovaj nesklad fizickog i psihi¢ckog uzbudenja ¢es¢i je kod Zena, nego kod muskaraca.
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Faza orgazma jest vrhunac seksualnog uzbudenija, koji se dozivljava psihic¢ki kao najvisi
stupanj seksualnog uzitka, a kod muskaraca ga obi¢no prati ejakulacija (tj. izlazak
sjemena iz penisa), no moguce je i da muskarac dozivi orgazam bez ejakulacije, kao i
obrnuto, da ejakulira, ali ne dozivi orgazam (ovo je CeSce u starijoj dobi, te nakon bolesti
i operacija prostate).

Konacno, faza razrje$enja je faza u kojoj se tijelo vraca u svoje neuzbudeno, nenapaljeno,
normalno stanje (gubi se erekcija, nestaje crvenilo, usporava se rad srca i slicno).

U svakoj od ovih faza mogu nastupiti seksualni problem, pa tako osoba moze imati
smanjenu ili odsutnu seksualnu zelju, moze imati probleme u postizanju ili odrzavanju
erekcije ili u uzbudivanju (tj. vlazenju i/ili psihickom uzbudenju kod zena), moze imati
problema u dozivljavanju orgazma (anorgazmija) ili ejakulaciji (prebrza ili odgodena
ejakulacija ili pak anejakulacija).

Multipla skleroza i seksualni problemi

Multipla skleroza je bolest koja dovodi do propadanja mijelinske ovojnice, koja obavija
ziv€ana vlakna. Zbog toga je razumljivo da osoba moze imati i seksualne probleme,
kad god su zahvacéene one strukture u zivéanom sustavu koje su vazne za provodenje
signala koji sudjeluju u stvaranju seksualnog uzitka. Npr. ukoliko su pogodeni putovi koji
prenose osjet dodira iz genitalne regije ili iz drugih erogenih zona, bit ¢e smanjen osjet
i posljedi¢no smanjen uzitak koji proizlazi iz taktilnog osjeta koji moze biti erogen. Ilj,
ako su zahvaceni putovi koji vode signale iz mozga, bit ¢e pogodeno uzbudenje buduci
da su za na$ seksualni/erotski uzitak vazne i nase misli, seksualne fantazije, sje¢anja;
koji onda signali putuju i prema nasim genitalijama izazivaju¢i na njima promjene,
tj. izazivajudi erekciju kod muskaraca i vlazenje kod zena. Iz tih razloga, kod osoba sa
multiplom sklerozom za ocekivati je da ¢e biti problema u uzbudivanju (npr. postizanju
erekcije kod muskaraca i postizanju seksualnog uzbudenja /vlazenja/ kod zena), kao
i u postizanju orgazma (i ejakulacije). No, zbog drugih razloga (npr. inkontinencija,
prisutnost psiholoskih problema - npr. depresije ili anksioznosti, nuspojave lijekova)
moze biti zahvacena i faza Zelje, pa je i u€estalost smanjene seksualne Zelje povecana
kod osoba s multiplom sklerozom. Ne smijemo zaboraviti da i neki specifi¢cni simptomi
multiple skleroze mogu ometati seksualno funkcioniranje, kao $to su umor (Sto moze biti
uzrok smanjene seksualne zelje) ili smanjen osjet okusa (5to moze utjecati na seksualno
uzbudenje). Dakle, utjecaj multiple skleroze na seksualnost ide putem razlicitih putova
- biloskih (oStecenje Ziv€anoga sustava), psiholoskih (depresivnost i anksioznost koji
Cesto prate multiplu sklerozu), te emocionalnih (npr. slika o sebi zbog bolesti), socijalnih
i kulturoloskih.

Zbog ovih brojnih razloga zbog kojih mogu nastupiti seksualni problem kod oboljelih
od multiple skleroze, neki ove razloge dijele u tri skupine, j. izravno ostecenje Zivacnih
putova; neizravni simptomi (npr. gubitak osjeta ili gréevi, umor, inkontinencija, slabosti
misica) koji ometaju seksualno funkcioniranje; te psihic¢ka stanja koja nastaju zbog toga
$to je osoba oboljela od multiple skleroze (npr. anksioznost, depresija, promjene slike o
tijelu i slicno). Ne smijemo zaboraviti i da osobe oboljele od multiple skleroze mogu imati
i druga stanja koja povecavaju rizik od seksualnih problema, kao Sto su prekomjerna
tjelesna tezina, ovisnost o alkoholu, Sec¢erna bolesti. Takoder, razliciti lijekovi mogu
dovesti do seksulanih teskoca.
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Unato¢ tome $to su mogudi brojni problemi u seksualnom funkcioniranju, na razlic¢itim
razinama i problemi u razli¢itim fazama ciklusa seksualnog odgovora, postoje i razli¢ite
mogucnosti pomocdi za rjeSavanje ovih problema.

Kako lijeciti seksualne probleme kod oboljelih od multiple skleroze

Mjere za pomoc¢ kod seksualnih problema mogu biti opce (tj. usmjerene na seksualnost
opcenito, neovisno o vrsti i uzroku problema), te specificne, koje su usmjerene na
konkretan seksualni problem (npr. erektilnu disfunkciju). Od op¢ih mjera svakako
se poticu razlicite tehnike misi¢ne relaksacije, vjezbe za usnivanje, smanjivanje boli,
ublazavanje depresije. Sve ove aktivnosti mogu pomocdi u povecanju opceg osjecaja
zdravlja, ali smanjuju i opce simptome koji otezavaju seksualno funkcioniranje (npr.
miSi¢na napetost, nesanica i anksioznost, depresija i slicno). Ove opce mjere nisu
specifitne za oboljele od multiple skleroze, ve¢ mogu pomodi svim ljudima koji imaju
seksualne probleme, neovisno o uzroku. Takoder, razgovor o seksualnosti moze
pomoci u poboljsanju seksualnih problema. S jedne strane, ovaj razgovor omogucuje
osobi da se ventilira (tj. da izrazi svoje strahove, bojazni, nezadovoljstva zbog seksualnog
problema), te, ako ovaj razgovor vodi educirana osoba, dobit ¢e se i dopustenje za
masturbiranje, mastanje, koristenje seksualnih igracaka, sto sve moze imati pozitivan
utjecaj na seksualno uzbudenje i lakocu dozivljavanja orgazma. No, i razgovor s
partnerom ima pozitivne ucinke, jer otvoreni razgovor moze ublaziti strahove, a moze i
poboljsati komunikaciju i bliskost medu partnerima.

Masturbacija ima pozitivan ucinak zbog toga $to kroz masturbaciju (ako nije pracena
osjecajem krivnje) osoba ima mogucnost da eksperimentira s razli¢itim intenzitetima
i vrstama dodira, te moze otkriti koja vrsta dodira joj je uzbudujuca, koja mjesta na
genitalijama i izvan genitalija joj pasu. Ovakvim samostalnim eksperimentiranjem moze
postici vecu svijest o svome tijelu, te kasnije moze i svom partneru ili partnerici reci sto
joj odgovara, a 5to joj ne izaziva nikakav pozitivan ucinak. Seksualne igracke posebno su
dobre jer su one dizajnirane upravo za izazivanje seksualne ugode.

Seksualne igracke su vibratori, dildo, razliCite seksualne kuglice i slicna pomagala.
Bududi je kod osoba sa multiplom sklerozom cesto oslabljen osjet dodira, seksualne
igracke mogu pojacati direktnu stimulaciju erogenih zona i time dovesti do dovoljne
stimulacije za postizanje uzbudenja i/ili orgazma. Takoder, ako se otvoreno razgovara
o seksualnim igrackama, partneri mogu povecati svoj stupanj intimnosti, bliskosti,
izmjenjivati svoje seksualne mastarije, razgovarati o tome 5to bi htjeli da u seksu bude
drugacije i na taj nacin jasnije izraziti svoje potrebe, a uz povecanje bliskosti, vezanosti
i ljubavi izmedu njih.

Eksperimentiranje i istrazivanje razlicitih vrsta seksualnog podrazivanja, ali i razlicitih
mjesta na tijelu moze dovesti do toga da osoba otkrije nove erogene zone (npr. kod
velikog broja muskaraca i zena upravo stimulacija analne regije, bilo prstom/rukom ili
vibratorom, moze izazvati snazan erotski osjecaj i uzbudenje).

Kod pacijenata kod kojih veliku ulogu igraju umor, miSi¢na napetost i grcevi, vaznu ulogu
mogu imati razlicite tehnike kojima se smanjuju napetost i umor u misi¢éima. To moze
biti pronalazenje odgovarajuceg seksualnog polozaja, seksualna aktivnost u jutarnjim
satima (kad je umor maniji), masaza ili istezanje misic¢a prije seksualnog odnosa, topli
oblozi na misi¢ima, uzimanje miorelaksansa ili analgetika prije odnosa. Ponekad je umor
posljedica slabosti odredenih misica, te vjezbanje tih misica (i ukljucivanje fizioterapeuta)
moze imati povoljan ucinak i na seksualnost osobe.
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Kod osoba kojima veliki strah i nelagodu cini inkontinencija urina, to se moze sprijeciti
ograni¢enim unosom tekudine prije odnosa, izbjegavanjem alkohola i kofeina,
mokrenjem neposredno prije odnosa, viezbanjem misica dna zdjelice, Cak i kateterizacija
prije odnosa ili koristenjem prstena na bazi penisa za vrijeme odnosa, koji ¢e zatvoriti
uretru. Na sve ove nacine moze se smanjiti rizik od inkontinencije tijekom odnosa. No,
vazno je naglasiti i ¢injenicu da premda velik broj ljudi koji ima inkontinenciju urina
strahuje da ¢e im se dogoditi inkontintencija tijekom seksa, partneri ovih osoba obi¢no
uopce nisu zabrinuti zbog inkontinencije.

Kod velikog broja muskaraca i zena s multiplom sklerozom za seksualno uzbudenje i
orgazam potrebni su snaznija i intenzivnija stimulacija. To se moze posti¢i primjenom
vibratora.Vibrator mogukoristitii muskarciizene, neovisno o svojoj seksualnoj orijentaciji
(naime, vibrator ima pozitivan ucinak na seksualno uzbudenje i heteroseksualnih i
homoseksualnih muskaraca i Zena; za razliku od toga dildo uglavhom koriste Zene
i homoseksualni muskarci). Vibrator izaziva intenzivnije vibracije nego 5to se moze
posti¢i masturbacijom ili stimulacijom rukom partnera, a i frekvencija vibracije je visa.
Kod muskaraca posebno je osjetljiv donji dio penisa, na mjestu gdje se glavi¢ penisa
spaja na trup penisa (frenulum), a kod Zena obi¢no je mjesto blizu klitorisa najosjetljivije
na ovakve vibracije. Stoga koristenje vibratora tijekom seksualnog odnosa moze donijeti
onaj potreban dodatak intenzitetu stimulacije da se postigne dostatno uzbudenje ili
orgazam.

Ljudima kojima je bol glavni problem za postizanje seksualnog zadovoljstva, mogu se
propisati lijekovi koji se uzimaju dugoro¢no (npr. gabapentin, lamotrigin, karbamazepin)
ili pak lokalni anestetici, koji se mogu primijeniti pola sata prije seksualnog odnosa, te
koji ¢e smanijiti osjet boli, no katkad mogu dovesti i do smanjenog osjeta seksualnog
uzbudenja, pa se mogu kombinirati s vibratorima, kako je ranije opisano. Kod koristenja
lokalnih anestetika vazno je da osoba koja je nanijela ovo sredstvo, opera spolovilo, tj.
ispere lokalni anestetik prije odnosa, jer se u protivnom on moze prenijeti na partnera i
izazvati smanjen osjecaj uzbudenja, te ponekad probleme u uzbudivanju i dozivljavanju
orgazma.

Kao specifitne metode pomodi koriste se one metode koje se koriste za istovjetni
seksualni problem i kod osoba bez multiple skleroze. Tako se kod erektilne disfunkcije
mogu koristiti farmakoterapija (npr. sildenafil, intrakavernozna primjena alprostadila),
seksoloske tehnike (npr. vjezbe usmjeravanja na osjete), penisne pumpe, penoskrotalni
pristenovi i sli¢éno. Zenama s problemima u uzbudivanju moze se savjetovati primjena
lubrikanata, lokalna primjena estrogena. Kod smanjene seksualne zelje koriste se tehnike
vodene masturbacije, idealnog seksualnog scenarija i slicno. Za primjenu ovih tehnika
potrebno je savjetovanje sa seksualnim terapeutom.

Ne smijemo zaboraviti i na Cinjenicu da obolijevanje od bilo koje bolesti, pa tako i
multiple skleroze, mijenja sliku osobe o sebi, te posebice o svom tijelu. Oboljela osoba
moze prestati o sebi razmisljati kao o seksualnom bicu, te se identificira samo sa slikom
bolesnika. Zbog toga moze dodi do gubitka seksualne zelje. Neke osobe se boje da
¢e svom partneru ili partnerici prestati biti zanimljivi kao seksualni partneri, pa iz tog
razloga izbjegavaju seks. Svakako je vazno o ovome porazgovarati sa lijecnikom, ali i
sam sa sobom, te se zapitati je li ¢injenica da bolujem od multiple skleroze utjecala na
moju sliku o sebi kao o seksualnom bicu koje zeli i treba seks, intimnost, bliskost, ljubav.
Ljubav i seks, kao i osjecaj bliskosti i seks jako su povezani, kako kod zdravih ljudi, tako i
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kod onih oboljelih od multiple skleroze.

Zbog toga je vazno ne zaboraviti da unato¢ tome $to osoba sada ima jednu novu bolest,
ona ostaje partner/muz/zena i da treba i dalje raditi na ja¢anju povezanosti, bliskosti,
ljlubavi prema partneru. Ljubav treba njegovati, a to se ¢ini na nacin da se svakog dana
sjetimo svog partnera/ice i iznenadimo ga ne¢im ugodnim, da provodimo vrijeme
zajedno, da planiramo zajednicke aktivnosti, da smo tolerantni prema njemu/njoj, da se
diramo, mazimo, ljubimo, drzimo za ruku.
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Psihoprofil- karta zakopane
0sobnosti

Prof.psihologije Boris Blazinic

Multipla skleroza se ne zove uzalud ,bolest s tisucu lica” i oboljeli isto tako pate na tisucu
nacina. Ne sa-mo fizi¢ki, ve¢ psihic¢ki i emocionalno. Oboljeli naj¢esée prozivljavaju i
pate iscrpljeni stalnom brigom, negativhim emocijama i stanjima poput straha od
budu¢nosti, ljutnje zbog nemodi, krivnje zbog proslos-ti... sve vise tonudi u osjecaj
bespomocnosti, bezvrijednosti i na kraju beznadnosti - tri ,demona” depresi-je.
Nazalost, bolest ih ogranicava i drustveno i ekonomski, te mnogi dozivljavaju gubitak
posla, narusene odnose u obitelji, nerazumijevanje, Cesto i odbacivanje od njima vaznih
ljudi, razvod, nemoguc¢nost nala-Zenja i zadrzavanja ljubavnog partnera, seksualne
probleme, samocu ... U konacnici osjecate se poput “kante za emocionalno smece” i ne
mogu si pomoci $to jos vise pojacava simptome bolesti.

~Zapamtite, emocije su poput valova. Ne mozete ih zaustaviti,
ali mozete odluciti i nauci-ti na njima jahati”.

Sve je u prirodi u balansu, pa tako i u nasem tijelu. Kada balans biva jako i dugotrajno
narusen javlja se bolest. Nazalost danas zivimo u teskim vremenima kada je i zdravim
ljudima veliki izazov oduprijeti se vanjskim utjecajima i prilagoditi se okolnostima. Kada
je Covjek izgubio zdravlje izuzetno je teSko zadrzati autenti¢nu sliku o sebi, istinske
vrijednosti i uvjerenja, sposobnosti, misli i ponasanje, a kamoli da budu uskladene i
u balansu. Svi smo mi smo poput hodaca na Zici Zivota i moramo balansirati izmedu
onoga tko jesmo i onoga sto drugi Zele da budemo, nasih i nametnutih Zelja i potreba i
ocekivanja. Nazalost mnogi padnu, bilo financijski, emocionalno, zdravstveno. Okolnosti
ne mozemo mijenjati, ali mozemo upoznati, obuzdati i oplemeniti sebe i tako mijenjati
kako te iste okolnosti dozivljavamo.

Zapamtite, emocije su robovi nasih misli, a mi smo robovi
nasih emocija!

Zamislite kako bi nam Zivot bio drugaciji da smo imali
~Uputstvo za upotrebu” samog sebe. Individualizi-rani
psihoprofil - Mindware™ je upravo to - svojevrsno ,,Uputstvo
za upotrebu”idaje nam odgovore zasto radimo to sto radimo,
mislimo i osje¢amo, kao i nove uvide o tome zasto ,, skliznemo”
u negativna, neproduktivna emocionalna stanja, misljenja i
ponasanja.
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Poput racunala koji ima svoj operativni sustav (Software) tako i mi imamo metalni
operativni sustav - Mindware (sustav vrijednosti, uvjerenja, potreba, pokretaca, skup
naucenih obrazaca dozivljavanja, misljenja, osjecaja) koji upravlja nasim tijelom,
najsljedenim karakteristikama i kvalitetama (temperamen-tom, inteligencijom,
sposobnostima, talentima i darovima - eng. Hardware).

Isto kao sto racunalni operativni sustav (Software) moze imati greske, viruse... tako i
mi u svom mental-nom operativhom sustavu mozemo imamo vise ili manje ,greSaka” i
.virusa” (predrasuda, stereotipova, iskrivljenih vjerovanja o sebi, drugima i svijetu). Neki
mentalni obrasci su prirodni, zdravi i konstruktivni, drugi su negativna ponasanja koja
pokazujemo u stresu. Ti obrasci su primjetni za vas i za druge, ¢ak i ako nisu vidljivi
u nasem trenutnom ponasanju ili aktivnosti. To objasnjava zasto ljudi cesto intuitivho
znaju jesmo li iskreni, uzbudljivi, dosadni, neprijateljski nastrojeni, itd., cak i prije
nego $to smo pokazali specifitcno ponasanje Mindware™ model se oslanja na devet
jedinstvenih operativnih sustava, devet razlicitih perspektiva koje utjecu na to kako
mislimo, osje¢amo i djelujemo i primjenjiv je za sve pojedince bez obzira na rasu, vjeru,
spol, financijski status ili obrazovnu razinu. Temeljni tip Mindware™-a se ne mijenja
tijekom Citavog zivota, vec se vise radi o tranziciji izmedu razli¢itih stupnjeva naseg tipa
tijekom razdoblja rasta ili pogor3anja koji pomaze objasniti promjene u ponasanju kod
pojedinaca. Treba napo-menuti da niti jedan tip osobnosti nije bolji ili [0iji od bilo kojeg
drugog i svaki posjeduje vlastiti skup sna-ga i slabosti. Devet tipova osobnosti otkrivaju
specificnosti o motivima koji nas osnazuju, a takoder i korijenima mehanizma obrane
koji sputavaju nas rast i razvoj. Svaki tip osobnosti (Mindware) ima dra-maticno razlicite
nacine razmisljanja, obrane i djelovanja. Ovi stilovi su logicki i lako razumljivi jer je nasa
osobnost rezultat prilagodljivih vjestina stvorenih u izravnom odgovoru na nacin na koji
smo dozivjeli nase odrasle roditelje u djetinjstvu.

Kada zelimo ili trebamo napraviti neku vrstu pozitivne promjene u svom Zzivotu,
Mindware™ psihoprofil nam moze olaksati da osvijestimo, olaksamo i ubrzamo put
k ve¢em razumijevanju sebe, put koji je vrijedan, praktican i jednostavan za primjenu
u svakodnevnom zivotu. Biti u mogucnosti promije-niti svoje ponasanje prema sebi i
drugima je klju¢no za osobni rast i razvoj i istodobno je nevjerojatno tesko, s obzirom
na snagu nasih nesvjesnih navika, misli i osjecaja. Da bi smo promijenili svoje ponasanje,
trebamo povecati samosvjesnost, promatrati i razumjeti to $to radimo i razmisljati
zasto to radimo. Tre-bamo biti svjesni svojih misli, osjecaja i ponasanja u nekoj situaciji,
te poceti jasnije vidjeti gdje i kako smo zaglavljeni u naviku, odnosno koliko cesto
reagiramo nesvjesno, automatski i kako mozemo napraviti svjestan izbor da ucinimo
nesto drugacije. Kad saznamo vise o sebi, svojim snagama i slabostima, mo-zemo
otkljucati svoj potencijal za povecanje osobnog i profesionalnog uspjeha i zadovoljstva.

Osvjesc¢ivanjem i dubljim razumijevanjem naseg Mindware™-a kao i pravilnim stru¢nim
intervencijama mozemo ga reprogramirati, ispraviti ,greske” i ukloniti ,mentalne viruse”,
te tako otkljucati nas potenci-jal i biti najbolje izdanje sebe.
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ZASTO IZRADITI OSOBNI PSIHOPROFIL?

Ukoliko zelite:

« Razumjeti uzroke negativnih misli, emocionalnih stanja,
tielesnih senzacija i ponasanja

« Kuvalitetnije procijeniti situaciju, donositi bolje odluke i
konstruktivno reagirati

« Osvijestiti viastite slabosti, unutarnje blokade, ograni¢avajuéa
uvjerenja i strategija

« Otkriti nove nacine kako biste iste previladali i otkljucali svoj
unutarnji potencijal

 Kuvalitetniji odnos prema sebi, drugima i svijetu

 Kvalitetniju komunikacija i razumijevanje

« Upoznati vlastite snage, talente i darove, kako ih razviti i
aktivirati

« Unutarnji mir i zadovoljstvo

Mindware psihoprofil vam jasno i detaljno otkriva kako razliciti ljudi dozivljavaju svijet,
misle, osjecaju i reagiraju, te daje mogucnost da postujete i uzivate u osobnim razlikama,
gradite i odrzavate kvalitetne odnose s obitelji, prijateljima, klijentima, suradnicima i
prema samom sebi.

Pomaze vam u prepoznavanju nesvjesnih uzorka koji aktiviraju vase misljenje osjecanje
i reakcije. Omo-gucuje da uklonite prepreke do uspjeha i postignete puni osobni
potencijal. Olaksava vam uvid u mentalne i emocionalne obrasce, i daje smjernice
kako cete osvijestiti naucene ogranicavajuce navike razmis-ljanja i usredotocite se na
zdrave oblike prirodnih osobnih vrijednosti ispod neracionalnog ili nezrelog ponasanja.
Omogucuje da mozete svjesno izabrati kako cete konstruktivno reagirati i pristupiti
proble-mima i smanjiti frustraciju i patnju, postati sigurnija i u¢inkovitija osoba i otkriti
latentne talente i sposo-bnosti koje se odnose na vasu svrhu i misiju u zivotu, umjesto
da to cinite nesvjesno, automatski ovisni o vanjskim utjecajima. Otkriti cete svoje
snage, potencijale, sposobnosti, potrebe i motivatore i nacine kako biste iste prihvatili
i usavrsili, definirati cete i znati kako smanijiti ili otkloniti strahove ili sumnju u sebe,
osnaziti osnovne potrebe i ojacati zdrav osjecaj sebe. Upoznati ¢ete svoje unutarnje
blokade i pre-preke unutarnjem miru i zadovoljstvu, unaprijediti odnose i komunikaciju
s drugim ljudima. Povecati Cete svoje razumijevanje drugih stilova, prepoznati i smanjite
potencijalne sukobe s drugima, stvoriti motiva-cijsko okruzenje koje najvise pogoduje
Zeljenoj kvaliteti rada i Zivota.
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PODRUCJA PRIMJENE MINDWARE® PSIHOPROFILA

Osobni psihoprofil je svojevrsno ,Uputstvo za upotrebu”samog sebe i pruza vam
dublji uvid u vasu osobnost i kako bi ucinkovito upoznali, obuzdali i oplemenili
sebe.

Mindware psihoprofil se koristi za:

Dijagnostiku uzroka negativnih emocionalnih i mentalnih stanja

Procjenu i selekciju ljudi za odredeno radno mjesto

Vodenje ljudi — olaksava razumijevanje i vodenje ljudi u radnom/sportskom timu
Unapredenje odnosa u ljubavnim vezama/brakuy/obitelji/poslu

Donosenje odluka - za izbor skole/fakulteta/radnog mjesta

Izbor partnera — procjena kompatibilnosti i razumijevanje razlika u osobnostima
partnera

Osobnirazvoj - procjena osobnosti, snaga i slabostii smjernice kako rasti i razvijati
se

STO PSIHOPROFILIRANJE UKLJUCUJE?

1. Uvodni razgovor (zajednicko definiranje ciljeva i svrhe psihoprofiliranja, odabir
razine psihoprofi-la (dubine analize), te upoznavanje sa etickim kodeksom)

2. Testiranje (u trajanju od 60 min uz asistenciju strucnjaka)

3. Analiza podataka i izrada osobnog psihoprofila Zeljene razine

4. Savjetovanije ili pocetak psihoterapijskog tretmana (TBM metoda)
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Hoce li lije¢enje MS-a i dalje biti lutrija?

U Republici Hrvatskoj dostupnost imunomodulacijskog lijeCenja osobama oboljelim od
multiple skleroze reguliranaje smjernicamaHZZ0-akoje trenutno ne osiguravaju jednaku
dostupnost i jednako postupanje u lijecenju svih koji su oboljeli od multiple skleroze.
Bududi da je Republika Hrvatska potpisnica Konvencije o pravima osoba s invaliditetom
koja je po svojoj pravnoj snazi iznad zakona te je drzava duzna implementirati odredbe
Konvencije u nacionalno zakonodavstvo, postojanje diskriminirajucih kriterija u lije¢enju
nije u skladu s odredbama Konvencije ni nacionalnim zakonodavstvom.

Diskriminirajudi kriteriji HZZO-a u lije¢enju osoba s multiplom sklerozom:

Dob ispod 55 godina - sa stajalista zastite temeljnih ljudskih prava neprihvatljiva je
okolnost da je kronoloska dob mijerilo o kojem ovisi pocetak odnosno trajanje lijecenja.
Ogranicavanje primanja lijekova dobnom granicom nije u skladu s konvencijom.
Sa stajaliSta odredbi Zakona o suzbijanju diskriminacije (NN 85/08, 112/12) ¢lanka
2. propisivanjem odnosno ograni¢avanjem lije¢enja dobnom granicom izravno se
stavljaju u nepovoljan polozZaj osobe oboljele nakon 55. godine ¢ime postoji i povreda
nacionalnog propisa. Temeljni kriterij za odredivanje lijeCenja je zdravstveno stanje
oboljele osobe i svako drugo postupanje je diskriminirajuce.

Trajanje bolesti najmanje 1 godinu i 2 lije¢ena relapsa u 2 godine - uvjetovanje da bolest
treba trajati najmanje 1 godinu te da trebaju postojati 2 lijeCena relapsa predstavlja
povredu temeljnih ljudskih prava na jednak nacin kao Sto predstavlja i odredivanje
dobne granice za lijeCenje ove bolesti posebno uzevsi u obzir da je rana intervencija
klju¢na u lije¢enju multiple skleroze bududi da se na taj nacin usporava ili zaustavlja
daljnja progresija bolesti i nastup invaliditeta.

Bududi da nijedne medunarodne ni hrvatske stru¢ne smjernice ne uzimaju dob oboljele
osobe kao kriterij za pocetak lijeCenja, kao niti trajanje bolesti odnosno broj relapsa
u odredenom vremenskom razdoblju zahtijevamo da hitno razmotrite ukidanje
diskriminirajucih kriterija u lijecenju osoba oboljelih od multiple skleroze.
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SMJERNICE HRVATSKOG NEUROLOSKOG DRUSTVA ZA
LIJECENJE MULTIPLE SKLEROZE

Prema smjernicama Hrvatskog neuroloskog drustva objavljenima na njihovim stranicama
(http://hnd.hlz.hr/?page_id=263), a koje su napisane u skladu s vazec¢im europskim
smjernicama za lijeCenje oboljelih od MS (ECTRIMS/EAN):

1. Prvi je diskriminirajuci kriterij dob ispod 55 godina. Znamo da je poletak bolesti
najc¢es¢i u dobi izmedu 20. i 30. godine kad govorimo o relapsno remitiraju¢em obliku
multiple skleroze, ali u primarno progresivnom obliku od kojeg oboli 10 do 15% svih
bolesnika, karakteristican je pocetak bolesti u kasnijoj dobi. Tako je mogu¢ pocetak i
nakon 55. godine i takve su osobe diskriminirane u pravu na lije¢enje. Nijedna europska
smjernica kao uvjet za pocetak lije¢enja ne postavlja dob ispod 55 godina.

U smjernicama nema kriterija dobi za pocetak lije¢enja 1.linijom terapije niti bolesnika
s RRMS niti bolesnika s PPMS

1. Drugi je diskriminirajudi kriterij trajanje bolesti najmanje jednu godinu. Rezultati
mnogih studija pokazuju da je rana intervencija klju¢na kod multiple skleroze (MS) te da
se na taj nacin usporava ili zaustavlja daljnji razvoj bolesti. IstraZivanja su pokazala da,
ako se lijec¢enje pocne u fazi klinicki izoliranog sindroma (CIS), u€inkovitost je izmedu 40
i 60 posto u smanjenju povratka ili pogorsanja bolesti (relapsa). Ako imunomodulacijsko
lijeCenje pocne u fazi relapsa, onda je njegova ucinkovitost samo 30 posto. Prema
tomu, ¢ekanjem i odgodom pocetka lijeCenja umanjuju se izgledi za dobar odgovor na
imunomodaulacijsko lije¢enje. Primjerice, u Sloveniji je moguce lijeciti visokoaktivni CIS
uz pisano obrazlozenje neuroloskog konzilija.

Za RRMS u smjernicama HND-a nema kriterija trajanja bolesti najmanje godinu dana,
lijeCenje se moze zapoceti kad su zadovoljeni revidirani McDonaldovi dijagnosticki
kriteriji za RRMS; EDSS < 6,5, uz odsutnost trudnoée te odobrenje bolni¢kog
povjerenstva za lijekove.

ZaPPMS indikacija za pocetak lije¢enja su takoder zadovoljeni revidirani McDonaldovi
dijagnosticki kriteriji za PPMS. Kriteriji za dijagnozu ukljucuju ,Progresiju
onespobljenosti u trajanju 1 godine”, ali ista moze biti utvrdena i prospektivno i
retrospektivno, neovisno o klinickim relapsima, na temelju anamnestic¢kih podataka
te ukoliko su zadovoljeni ostali uvjeti za postavljanje dijagnoze.

3. Tredi je diskriminirajudi kriterij dva lijeCena relapsa u dvije godine. Iz prakse se zna
da je, s obzirom na tijek bolesti, MS vrlo nepredvidiv. MozZe se dogoditi da se dva relapsa
dogode u Sest mjeseciili u Sest godina. Medutim, nepostojanje relapsa ne znaci da bolest
nema svoju supklinicku aktivnost i progresiju, a to se moze evidentirati na nalazu MR-a
ili u nekom od mnogobrojnih testova kognicije ili motorike donjih i gornjih ekstremiteta.
Kognitivne promjenei atrofija mozga pojavljuju se ve¢ u CIS-u i nastavljaju tijekom bolesti
neovisno o klinickom fenotipu MS-a. Takoder, moze se dogoditi da bolesnik relaps ne
prepozna, pogotovo na pocetku bolesti, i da se simptomi povuku prije nego $to bolesnik
dode neurologu. Time se gubi,dokazni materijal” za odobrenje lijecenja.

Prema smjernicama HND za pocetak lije¢enja bolesnika s RRMS moraju biti zadovoljeni
revidirani McDonaldovi dijagnosticki kriteriji za RRMS.
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Relaps ne mora biti lijecen i nema vremenske odrednice u kojem se treba pojaviti.

Za pocetak lijecenja jesu potrebna 2 relapsa, ali se u relaps ubraja i anamnesticki
relaps za koji se naknadno ustanovi da je posljedica demijelinizacijskih lezija, a zbog
kojeg se bolesnik obratio lije¢niku obiteljske medicine ili neurologu. Moze se raditi
o relapsu sa spontanim oporavkom, dakle relaps nije morao biti lijecen pulsnom
kortikosteroidnom terapijom.

Dijagnoza se moze postaviti (i lijeCenje zapoceti uz ostale gore navedene uvjete) i uz
nalaz 1 relapsa ako pritom postoje dodatni dokazi diseminacije u prostoru i vremenu
(MR, oligoklonske vrpce) prema McDonaldovim dijagnostickim kriterijima.

Smijernice su izradene prema europskim smjernicama za lije¢enje osoba oboljelih od multiple skleroze (Montalban X,
Gold R, Thompson AJ, OteroRomero

S, Amato MP, Chandraratna D, Clanet M, Comi G, Derfuss T,
Fazekas F, Hartung HP, Havrdova E, Hemmer B, Kappos L, Liblau R,
Lubetzki C, Marcus E, Miller DH, Olsson T, Pilling S, Selmaj K, Siva A,
Sorensen PS, Sormani MP, Thalheim C, Wiend! H, Zipp F. ECTRIMS/EAN
guideline on the pharmacological treatment of people with multiple sclerosis.
Eur J Neurol. 2018 Feb;25:215-237.).

Smijernice je potrebno modificirati jednom godisnje kako budu dostupni
novi podatci o lije¢enju multiple skleroze.
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