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Osobitosti pedijatrijske multiple skleroze i
skrbi za pedijatrijske bolesnike u Republici
Hrvatskoj

Izv.prof.dr.sc.Masa Malenica, dr.med.

Multipla skleroza (MS) je kroni¢na, upalna, demijeliniziraju¢a bolest izazvana
imunoloskim procesima nepoznate etiologije. Na zalost, javlja se u svim uzrastima djecje
dobi, i obuhvaca gotovo 10% svih oboljelih od multiple skleroze. Kao i kod odraslih, u
dje¢joj dobi dvije trec¢ine oboljelih su djevojcice, a jedna trecina djecaci. Cinjenica da se
MS smatra bole$¢u mladih odraslih ¢esto znaci da se i kod vrlo jasnih simptoma u dje¢joj
dobi ne pomislja na multiplu sklerozu. Sama je bolest promjenljivog tijeka. Ponekad
se prezentira jednim neuroloskim simptomom koji perzistira odredeno vrijeme i tek se
na ponovno pogorsanje ili javljanje novog neuroloskog ispada krece u dijagnosticku
obradu. Vazno je znati da tijek bolesti u dje¢joj dobi ima puno opasniji ishod i potrebno
je rano terapijski intervenirati. Opasnost lezi u Cinjenici da je upalni proces koji dovodi
do ostecenja bijele i sive tvari mozga dvostruko agresivniji nego u odraslih. Nadalje,
neurodegenerativna aktivnost je jaCa u djece $to znaci da ¢e kod neprepoznate bolesti
dodi do veceg gubitka aksona i sekundarno progresivni stadij ¢e zapoceti u ranijoj dobi.
Takoder, kod multiple skleroze dje¢je dobi postoji znacajno vedi broj godisnjih recidiva,
$to sve ukupno dovodi do ranije invalidnosti. Ohrabrujuce je da u djece postoji znacajno
bolji regeneracijski potencijal, $to uz ranu terapijsku intervenciju dovodi do povoljnijeg
tijeka i ishoda bolesti, te dugoro¢no dovodi do smanjene stope invalidnosti i smrtnosti.
lako se klinicka prezentacija pedijatrijske multiple skleroze smatra slicnom onoj u
odraslih, ipak postoje neke razlike. U vecine djece MS Ce se prezentirati u obliku relapsno-
remitirajuceg oblika 5to znaci da ¢e se simptomi pojavljivati i potom perzistirati ili se
gubiti, ali u periodima izmedu ataka nece biti pogorsanja. Na zalost neka djeca imaju
oblike koji imaju vrlo teSke atake. Faktori rizika koji mogu predvidjeti tezi oblik ili dugu
ataku MS u djece su opticki neuritis, dob starija od 10 godina, i MR mozga s brojnim
dobro-definiranim periventrikularnim ili subkortikalnim lezijama.

Simptomi klasi¢ni za djecju dob su izolirani opticki neuritis, izolirani sindrom mozdanog
debla, ili simptomi encefalopatije poput povracanja, konvulzija, ili glavobolje (Ces¢e
kod djece ispod 12 godina). Mladi bolesnici s MS imaju vecu $ansu za razvoj konvulzija
i simptoma koji potje¢u iz malog mozga nego odrasli. Kod vrlo mlade djece (oko
sedme godine zivota) prva se epizoda MS cCesto javlja u obliku akutnog diseminiranog
encefalomijelitisa (ADEM-a), dok je u Skolaraca ceS¢e multifokalnog oblika. Postoje i
neke razlike u samoj prezentaciji bolesti u djece - djevojcice ¢eSce imaju osjecaj trnaca
nego djecaci, ali se i brze oporavljaju nego djecaci u pocetku bolesti.

U posljednjih nekoliko desetljeca intenzivno se istrazuje multipla skleroza, i iako jo$
uvijek ne znamo toc¢an uzrok bolesti, znamo da se radi o upalnom poremecaju sredisnjeg
Ziv€anog sustava u osoba koje imaju sklonost k tome. Rizi¢ni ¢imbenici koji su do sada
povezani s multiplom sklerozom su jos$ uvijek u fazi ispitivanja, ali znamo da je ucestalost
MS veca $to je veca udaljenost od ekvatora. S obzirom da znamo da je i smanjena razina
vitamina D povezana s MS, moguce je i da je upravo manja izlozenost suncu odgovorna
za cijeli problem. Jedan od rizika je izlozenost Epstein-Barr virusu, koji je uzrocnik
infektivne mononukleoze. Takoder postoji i moguénost utjecaja spolnih hormona, jer u
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djec¢joj je dobi omjer zenske djece zahvacene s MS ¢ak i veci nego u starijoj populaciji.
Slijededi rizi¢ni faktor je genetska predispozicija, pa tako djeca roditelja s MS imaju za
3-5% vedi rizik za MS, dok obolijevanje jednojaj¢anog blizanca od MS povisuje rizik za
30% kod drugog blizanca. Poznato je da su odredeni HLA geni povezani s povecanim
rizikom za razvoj multiple skleroze dok je za pedijatrijsku populaciju najvazniji HLA-
DR15 haplotip.

Vrlo se Cesto i roditelji i djeca pitaju postoji li nesto Sto su oni trebali uciniti a da izbjegnu
MS, no na zalost bolest ima svoj prirodni tijek i za sada se smatra da nema nacina da se
sprijeci. Psihicki stres moze pogorsati simptome MS, a vrlo se Cesto prva prezentacija MS
javlja nakon preboljenog infekta, sto sve ukazuje na situaciju oslabljenog imuniteta. Za
razliku od navedenog, fizicki stres, ili stanja nakon operativnih zahvata ne pogorsavaju
MS.

Za svu djecu u Republici Hrvatskoj postoje timovi neuropedijatara koji mogu uciniti
sveobuhvatnu obraduipostaviti dijagnozu MS. Obrada je u dje¢jojdobi gotovoistovjetna
obradi u odrasloj dobi i uglavnom uklju¢uje dobru anamnezu, neuroloski pregled, MR
mozga po protokolu za demijelinizacije, lumbalnu punkciju i dodatne testove procjene
stanja kompletnog neuroloskog sustava. Terapijski medutim, za dje¢ju dob postoje
ograniCenja radi dostupnosti lijekova koji su ve¢inom registrirani za starije od 18 godina.
Na srecu, postoje klinicke studije putem kojih i ti lijekovi mogu biti dostupni za mladi
uzrast, naravno uz sve rizike koje nosi primjena imunomodulirajucih lijekova u tako
mladoj dobi. Na zalost, nema gotovih klinickih studija koje bi nam ukazale na moguce
posljedice koristenja ovih lijekova u djec¢joj dobi. Medutim, postoji konsenzus da je rana
terapijska intervencija neophodna kako bi se izbjegle trajne teske posljedice multiple
skleroze. Uz ranu terapijsku intervenciju za svu se djecu planira tranzicija u adultnu
skrb te im se pruza skrb ne samo u medicinskom nego i u psihosocijalnom i razvojnom
aspektu.

Zakljucak

Pedijatrijska multipla skleroza ima svoja specifi¢cna obiljezja kao i preporucene terapijske
algoritme. Uz Sto ranije otkrivanje bolesti, nasa je zelja svoj djeci s multiplom sklerozom
pruziti zivot poput njihovih vrinjaka uz $to manje stigme vezane uz ovu bolest.
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BOLEST KAO PUT

dr.sc. Mirna Simurina, mag. medicinske biokemije

Sazetak

Ljudski organizam je kompleksna mreza bioloskih, biokemijskih i metabolickih reakcija
u kojima se stanice hrane, stvaraju energiju, komuniciraju...Sve se odvija temeljem
odredenih signala- promjena u frekvencijama. Navedenim procesima upravlja stani¢na
inteligencija koja organizam odrzava u homeostazi, omogucujuéi popravak ostecenja
i regeneraciju vlastitih stanica. Misli, emocije i iskustva epigenetski utjeCcu na DNA.
Kvantna medicina je mocan alat za postizanje ravnoteze organizma.

Stanica ljudskoga tijela je poput male tvornice u kojoj se u svakom trenutku odvija cijeli
niz kemijskih i metabolickih reakcija pri ¢emu se stanice hrane, disu, stvaraju energiju,
medusobno komuniciraju, proizvode, obavljaju izmjenu tvari... pa ¢ak i umiru (1). Rije¢
je o velikom broju vrlo slozenih procesa koji se odvijaju istovremeno. Svi ti procesi su
regulirani i kontrolirani preciznim mehanizmima koji ni do danas nisu do kraja istrazeni
i razjasnjeni (1-3). Zasto se neka stanica u odredenom trenutku dijeli, druga poja¢ano
proizvodi energiju, a treca ide u proces stanic¢ne smrti, nije jos uvijek potpuno poznato.
Novija istrazivanja govore o stani¢noj inteligenciji koja upravlja svim procesima u stanici
te putem koje stanice djeluju jedna na drugu (4). Upravo je ta inteligencija zasluzna
za zdravlje-ravnotezu cijelog organizma, odnosno, balans uma i tijela. U tijelu su
pohranjene nase misli, emocije i ponasanja, a njihove promjene dovode do promjena u
stanju organskog tijela.

Do poremecaja uradu same stanice dolazidjelovanjem ¢imbenika (5,6) kojiizazivaju stres.
Tu se ubrajaju npr. greske u stani¢nim metaboli¢kim procesimaili njihovim regulatorima,
gomilanje otpadnih i Stetnih produkata zbog neprimjerenog nacina detoksifikacije,
izostanak popravka ostecenja ili neaktiviranje programirane stani¢ne smrti (7) u slu¢aju
jako ostecenih stanica ili onih koji po odredenim kriterijima ne odgovaraju zdravima te
mnoge druge. Nadalje, uzrok poremecaja mogu biti metaboliti koji poticu nepozeljne
stani¢ne reakcije, pesticidi, razni otrovi, stil Zivota (8,9)... Poremecaji u radu stanice,
greSke i oStecenja, prenose se na razinu tkiva, organa te cijeloga tijela i dolazi do razvoja
bolesti pra¢ene simptomima i tegobama koje variraju od blagih koje onemogucavaju
pojedinca u svakodnevnim aktivnostima do vrlo ozbiljnih koje ugrozavaju sam Zivot. U
bolesti, stanice i tkiva nisu vise u homeostazi kao ni njihove frekvencije.

Nazalost, vrlo ¢esto pod utjecajem odredenih stresnih zivotnih situacija i ¢imbenika,
covjek djelomi¢no ili potpuno gubi vlastito Ja te preuzima odredene materijalno,
socijalno i drustveno uvjetovane uloge (10). Sve navedeno dovodi do unutarnjeg osjecaja
nezadovoljstva, nervoze, nemira i naravno odsutstva osjecaja srece i opustenosti.
Najcesce, osoba nije ni svjesna svega spomenutog pa sve dublje upada u zacarani krug
obrazaca nezdravih navika, ponasanja, razmisljanjai osje¢anja 5to ¢e s vremenom dovesti
do razvoja ostecenja i bolesti. Za proces oporavka, esencijalan je povratak vlastitom
Ja i istinskim osobnim vrijednostima (11). Klju¢no je slijediti vlastiti put (12,13). Unatoc
brojnim primjerima nevjerojatnih ozdravljenja i inspirirajucih ljudskih prica (14,15) teSko
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se oteti snaznim programima koji vas vuku prema dolje, pogotovo kada ste suoceni s
nepovoljnim prognozama. Javljaju se pitanja: ,Zasto bas ja?“, ,Cime sam to zasluzio?”,

,Ovo je sigurno neka kazna!”, ,To je neizljecivo, zasto se uopce truditi?” itd. Emocije

imaju direktan utjecaj na kemiju mozga. Negativhe emocije povecavaju hormone stresa
(kortizol i adrenalin), a pozitivne otpustaju hormone opustanja (oksitocin i DHEA). Nase
misli, emocije i iskustva epigenetski reprogramiraju nase gene (15). Tek osvjestavanjem
svog postojeceg programa, prekidamo zacarani krug i u stanju smo razumijeti bolest
kao nacin stjecanja iskustva, osobnog rasta i razvoja. Nista nas ne uzemljuje poput
gubitka zdravlja, bolest nam omogucuju da jasnije vidimo, imamo ispravne prioritete,
omogucuje nam da cijenimo zivot i budemo zahvalni na svakom danu.

Iz izninmno slozenog i slojevitog svijeta kvantne fizike, proizlaze kvantna informatika
(16), kvantna mehanika (17), kvantna psihologija (18), kvantna neurofiziologija i kvantna
medicina (19) kojaje poznataipod nazivominformacijskamedicina.Kvantnamedicinaima
cjeloviti, holisti¢ki pristup (20) koji uzima u obzirorganizam ucijelostis organskim/fizickim,
psihi¢ckim/mentalnim i emocionalnim aspektom te koristeci frekvencije i informacije
pruzasignal organizmuza povratak u stanjeravnoteze (21,22). Kadaje tijelo u homeostazi,
aktiviraju se vlastiti, unutarnji mehanizmi regeneracije prisutni u svakom zivom bicu,
svi sustavi u tijelu dolaze u optimalno stanje, ukljucuju¢i hormonalni i imunoloski.
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Trudnoda, dojenje i multipla skleroza

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

Multipla skleroza (MS) je imunoloski uzrokovana bolest srediSnjeg Ziv€anog sustava, koja
zahvacda mladu populaciju, naj¢esée u dobi od 20-40 godine zivota, s predominacijom
Zzenskog spola 3:1 u odnosu na muskarce. Buduci da su novootkrivene bolesnice najcesce
mlade Zene generativne dobi, jedno od vaznih pitanja za ove bolesnice svakako je i
odluka o trudnodi.

Plodnost i fetalni razvoj

MS ne utjec¢e na mogucnost Zene da ostane trudna, niti utjece na razvoj fetusa, kao ni
na mogucnost prijevremenog poroda. Uzimanje specifi¢ne terapije ili klinicki oblik MS-a
koji bolesnica ima ne umanjuje plodnost Zene s MS-om. Povecana ucestalost spontanih
pobacaja, malformacija kod djeteta kao ni fetalna smrt nije vezana uz MS te multipla
skleroza ne dovodi do navedenog.

Ishodi trudnoca kod partnerica muskaraca koji boluju od multiple skleroze

lako su pitanja u vezi trudnoce usmjerena najvise na zene, provedena su istrazivanja na
muskarcima s MS-om i utjecaju bolesti na ishod trudnoce u njihovih partnerica. U ovim
istrazivanjima bolest oca nije utjecala na porodajnu tezinu ili razvoj djeteta.

Genetski rizik

Jedno od Cestih pitanja buducih roditelja je rizik pojave MS-a kod djece. MS je kompleksna
bolest koja nastaje medudjelovanjem cimbenika okolisa, genetskih i epigenetskih
mehanizama. MS nije nasljedna bolest i oko 80% oboljelih nema pozitivhu obiteljsku
anamnezu, a prema do sada dostupnim podacima, ukupan doprinos poznatih genskih
MS lokusa genetskom riziku za MS je 18-24%. U slucaju da oba roditelja boluju od MS-a,
tada je rizik za dijete povecan i iznosi oko 30%.

Utjecaj trudnoce na prognozu multiple skleroze

U ne tako davnoj proslosti zenama s MS-om nije se preporucala trudnoc¢a zbog straha od
pogorsanja bolesti, no studije su pokazale da trudnoc¢a u MS-u ne utjecCe na dugorocni
ishod bolesti, dok po nekima istrazivanjima ¢ak i povoljno djeluje na dugoro¢nu
prognozu bolesti. Ova istrazivanja odnose se na zZene s relapsno remitiraju¢im oblikom
MS-a koje ¢ine 87— 97% svih trudnoca kod zena s MS-om, dok nema podataka u bolesnica
s progresivnom formom bolesti.

Bolesnice s MS-om Cesto su zabrinute da ¢e njihova bolest imati negativan ekonomski i
psihosocijalni utjecaj te se zato ¢esto ne odlucuju na prvu/novu trudnocu. U istrazivanju
Alwan i suradnika iz 2013. na gotovo 6000 bolesnica s MS-om u reproduktivnoj dobi,
79% ih se nije odlucilo na trudnoc¢u nakon postavljanja dijagnoze.
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Vitamin D i trudnoca

Nedostatak vitamina D povecava rizik za MS, a bolesnice s MS-om u usporedbi s opéom
populacijom imaju nizu razinu vitamina D tijekom trudnoce i nakon poroda. Nedostatak
vitamina D trebalo bi lijeciti prije same trudnoce, a dozvoljena gornja granica unosa
tijekom same trudnoce i dojenja je 40001U dnevno.

Potpomognuta oplodnja i multipla skleroza

Ukoliko bolesnica s MS-om treba proéi postupak potpomognute oplodnje, nakon
postupka, narocito u prva tri mjeseca, povecan je rizik od klinicke i radioloske aktivnosti
bolesti. Potrebna je konzultacija s ginekologom o izboru lijekova koji ¢e se koristiti u
samom postupku, bududi da je poznato koja skupina lijekova moze izazvati pogorsanje
te se zbog toga kod bolesnica s MS-om isti lijekovi ne upotrebljavaju.

Upotreba imunomodulacijske terapije prije i tijekom trudnoce

Terapijske mogucénosti znacajno su se promijenile u zadnjem desetlje¢u, a osobito u
zadnje 2 godine, kada su u Hrvatskoj registrirani i promjenom kriterija dostupni svi
lijekovi za imunomodulacijsko lije¢enje MS-a u ranoj fazi bolesti. Americka i Europska
regulatorna agencija (FDA i EMA) odobrili su upotrebu glatiramer acetata tijekom
trudnoce, a uskoro se ocekuje i odobrenje interferona za koristenje tijekom trudnoce
i dojenja. Poznati su podaci o vremenu prekida lijekova za MS prije planirane trudnoce
te je neophodna konzultacija bolesnice s neurologom oko pravovremenog prekida
imunomodaulacijskog lije¢enja. Odluka o prestanku imunomodulacijske terapije donosi
se individualno u dogovoru izmedu bolesnice i nadleznog neurologa, a ista ovisi o
poznatom utjecaju doti¢nog lijeka na trudnoc¢u kao i klinickom stanju bolesnice te
stupnju aktivnosti bolesti.

Aktivnost bolesti tijekom trudnoce i lijecenje relapsa

Trudnoca je imunoloski privilegirano stanje u kojem su klinicka aktivnost i aktivnost
bolesti na magnetkoj rezonanci (MR) smanjeni, posebno u tre¢em trimestru trudnoce.
Ukoliko se tijekom trudnoce dogodi klini¢ki relaps bolesti, isti se naj¢es¢e dogodi
u prvom, a nesto manje i u drugom trimestru trudnoce. U slucaju relapsa nema
kontraindikacije za uobicajnu kratkotrajnu primjenu kortikosteroida. . Nema dokaza da
snimanje MR-a na uredajima jakosti magnetskog polja do 3T tijekom trudnoée moze
Stetiti djetetu. Primjenu kontrastnog sredstva trebalo bi izbjegavati buduci da kontrast
prolazi posteljicu i ulazi u fetalne krvne Zile.

Anestezija i porod

Bilo koja metoda anestezije (opca ili spinalna) te nacin poroda koji bolesnica i ginekolog
izaberu nisu kontraindicirani u multiploj sklerozi. Iznimka od navedenog su bolesnice
s tezim neuroloskim deficitom i onesposobljenoscu, u kojih je prisutna slabost misi¢a
zdjelice te se ¢eSce kao nacin poroda odabire carski rez.
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Aktivnost bolesti nakon poroda

Prvih tri do Sest mjeseca iza poroda period su u kojem je povecana klinicka i MR
aktivnost bolesti, koja se dogada zbog prestanka djelovanja hormona trudnoce i
povratka aktivnosti bolesti na razinu prije trudnoce. Faktori vezani uz vedi rizik relapsa
iza poroda su veca stopa relapsa i veci EDSS prije trudnoce, kao i prethodno nekoristenje
imunomodaulacijske terapije te relaps tijekom trudnoce. U eri modernog lijecenja i
adekvatnog vodenja bolesnica s MS-om samo 14% ima postpartalni relaps u usporedbi
s prethodnim studijama u kojem je ¢ak do 30% bolesnica imalo relaps u ovom razdoblju.
U lije¢enju postpartalnog relapsa kortikosteroidi se mogu primjeniti u uobicajnoj dozi,
no ukoliko bolesnica doji, preporuca se savjetovanje s nadleznim lije¢nikom.

Dojenje

U postpartalnom razdoblju glavno je pitanje dojiti ili (ponovno) zapoceti
imunomodaulacijsko lijecenje. Nekoliko istrazivanja ispitivalo je ulogu dojenja u
aktivnosti MS-a te su u vecem broju pokazala da dojenje smanjuje aktivnost bolesti.
Ako bolesnica doji, savjetuje se ekskluzivno dojenje, koje se jos vise vezuje uz smanjenu
aktivnost bolesti, a neka istrazivanja govore da produljeno dojenje (vise od 4 mjeseca)
smanjuje rizik MS-a u djece. U bolesnica s visokom aktivnosc¢u bolesti, relapsima tijekom
trudnoce te loSim prognostickim ¢cimbenicima, preporuca se 5to prije vracenje/uvodenje
imunomodaulacijske terapije.
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Sabotirate li vlastiti uspjeh na putu do
zdravlja?

BORIS BLAZINIC je profesor i sudski vjestak za psihologiju, psihoterapeut,
medunarodni predava¢, SHR konzultant / trener za razvoj potencijala/ EQ
kompetencija, povecanje osobne i organizacijske ucinkovitosti

Ljudi nisu uvijek svjesni kako ogranicavaju (sabotiraju) sami sebe jer se posljedice njihova
ponasanja ne vide trenutno nego se najbolje uocavaju kroz neko vrijeme, osobito kada
je u pitanju postizanje dugorocnih ciljeva. Samosabotaza je svako ponasanje, misao,
emocija ili reakcija koja vas sprecava u postizanju cilja, onog 5to svjesno zelite. Ljudi
nerijetko nisu svjesni da ih “stopira” to $to su upali u obrazac negativnog i iskrivljenog
misljenja. Nije sve crno, uvijek nesto mozemo promijeniti. Samosabotaza se moze
pobijediti tako da se prekine obrazac koji negativno utjece na postizanje cilja.

Koliko ste cesto pomislilikako biste moglibitizdraviji,izgledatiljepse, vise zaradivati,
biti sretniji, zadovoljniji...? Sto Vas sprje¢ava u tome? Jeste li ikada pomislili kako
smo sami sebi saboteri?

Samopostovanje, odnosno sliku koju imamo o sebi, stvaramo cijeli zivot. Nacinom
koji dozivljavamo sebe kreiramo “naocale” kroz koje dozivljavamo druge ljude i
svijet oko nas kao i nacin na koji se prema istima odnosimo i komuniciramo. Osoba
sa visokom samosvijesnosti ili spoznajom samog sebe ima stav “Ja samo OK i vrijedim
samom cinjenicom 3to postojim”, u balansu je, smirena i zadovoljna, Za razliku od
osoba niskog samopostovanja koja je stalno u potrazi za potvrdom da vrijedi, da je ok,
s nizom uvjeta da bude sretna. Za razliku od samopostovanja, samopouzdanje se stjece
i raste postignu¢em, vanjskom potvrdom.

Ono $to je vazno istaknuti jest ¢injenica kako se samopostovanje manifestira u svakom
segmentu ¢ovjekovog zivota od nacina na koji vidimo sebe, dozivljavamo svijet oko sebe,
obavljamo svoje poslove i zadatke, organiziramo svoje vrijeme, rjeSavamo probleme, pa
do nacina na koji gradimo odnose s drugim ljudima. Isto tako je vazno istaknuti kako se
samopostovanje razvija kroz cijeli zivot upornim i dugtrajnim radom na sebi.

Kako bi lakse radili na razvijanju svog samopostovanju mogu vam pomodi njegove
osnovne znacajke. Pa krenimo redom:

1. Osnovna znacajka samopostovanja je ljubav prema sebi i drugima. Ljubav i
prihvacanje sebe i drugih onakvim kakvi jesu ¢e odrediti vase samopostovanje. Nije
moguce biti sretan i samosvjestan, a istovremeno ne voljeti sebe sa svim svojim
snagama i slabostima. Bilo kakakv manjak ljubavi prema samome sebi je put koji vodi
u nezadovoljsto. Sreca pocinje iznutra i kada volimo sebe i ne trazimo odobrenje ni od
koga na pola smo puta prema samopoSstovanju.

2. Sljedeca znacajka je vjera u samoga sebe. Ljudi koji vjeruju u sebe su u biti svjesni
svojih moguc¢nosti i to im daje posebnu snagu da ustraju u postizanju svojih ciljeva. Oni
znaju svoje limite i svoje potencijale. S jedne strane, njeguju i usavrsavaju svoje prednosti,
a svoje slabosti drze pod kontrolom. Realno znaju kako ce se na putu uspjeha pojaviti
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prepreke, ali su sigurni da imaju alat za otklanjanje tih prepreka. Mogu se nositi s krizama
zbog toga 5to vjeruju da mogu. Ovo je glavna razlika izmedu visoko samosvijesne osobe
i osobe niskog samopostovanja: jedni vjeruju da imaju mo¢ utjecaja na vlastiti zivot,
dok drugi traze ili gledaju u druge da ucine nesto umjesto ili za njih.

3. Jedna od znacajki je osobno zadovoljstvo. Ljudi s visokim samopostovanjem su
sretni u svojoj vlastitoj kozi. Vole biti to 5to jesu, ne zele biti nitko drugi i ne traze nicije
odobravanje da budu ono 5to zele biti. To je siguran znak osobne sigurnosti. Kada se
nadu u problemima oni znaju da je to kratkotrajno i da ce se vratiti u akciju zato $to
cijene sebe i svoj talent, bez obzira sto drugi ljudi misle o njima. Pokazuju tendenciju da
rade ono $to vole, odijevaju se na sebi specifican nacin bez pra¢enja modnih stilova, te
ponasaju se i druze s ljudima koje su oni sami izabrali. Mogu saslusati Sto drugi misle i
zele, ali ne padaju lako pod tude utjecaje.

4. Medu znacajke spada i neustrasivost. Ljudi s visokim samopo3stovanjem vrlo rijetko
iskazuju strah. Oni imaju obi¢ne strahove od prezivljavanja, ali nemaju ogranicene i
paralizirajuce strahove koji ih uvode u letargiju i oduzimaju im snagu za svakodnevno
djelovanje. Oni ne zele zivjeti iz dana u dan svoje jednostavne zivote vec su cesto
spremni pokrenuti nove akcije. Znaju riskirati i zrtvovati se i gotovo nikada ne Zale ako
su poduzeli ponekad i krive korake jer pokazuju tendenciju da prvo djeluju, a kasnije
eventualno strahuju. Cesto se znaju nametnuti kao voditelji jer svoj entuzijazam lako
prenose na ljude oko sebe.

5. Jedna od znacajki je potreba za eksperimentiranjem. Ljudi s visokim
samopostovanjem vole eksperimentirati, kreirati i nalaziti se u novim situacijama. Za
razliku od ljudi s niskim samopoStovanjem, ne mare za greske jer znaju da tako uce
i razvijaju se. Prepoznaju greske kao dio uspjeha na njihovom osobnom putovanju.
Neuspjeh nije u njihovom rjecniku. Za njih je neuspjeh samo povratna informacija koja
im ukazuje da mijenjaju svoje strategije na putu do uspjeha. To im daje snagu da ustraju
tamo gdje su drugi spremni odustati.

6.1 na kraju jedna vazna znacajka, a to je sreca. Ljudi s visokim samopostovanjem su
zaista sretni sa svojim zivotom. Ne znaci da nisu nikada tuzni, ali uvijek znaju da mogu
raditi neSto drugo i promijeniti rezultat. Ljudi s niskim samopo3tovanjem uvijek krive
sebe i u¢vrscuju to sa siromasnim mislima o svojim mogucnostima i teze primaju zivotne
udarce. Samosvjesni ljudi znaju da prepreke ne traju dugo i sve $to treba da ucine jest
ocistiti prasinu sa sebe i poceti ispocetka, dok drze oci na svojim ciljevima. Zbog toga su
jako drustveni, iskreno sretni i Cesto veseli.
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Zasto ponasanje ljudi nije uskladeno s onim sSto tvrde?

Tri su mogucnosti:

1. Oni to zapravo ne zele.

2. Zele, ali postoje skrivene prednosti sada$njeg stanja koje bi mogli izgubiti.
3. Zele, ali ne vjeruju da je to moguce ili prikladno za njih.

Osam tipova iskrivljenog misljenja

Cesto nismo svjesni automatskih misli koje nas mogu ogranicavati
u ostvarenju nasih ciljeva. One su automatske, specificne, diskretne
poruke i bez obzira na to koliko su iracionalne, njima se gotovo
uvijek vjeruje. Dolje su navedeni tipovi iskrivljenog misljenja.

To je uvijek tako!
Ako se nesto lose dogodi jedanput, oCekujete da se to dogodi ponovo

Etiketiranje
Zbog nekoliko stvari o osobi ili dogadaju, mislite da je osoba ili dogadaj negativan

Centrizam
Mislite da je sve $to drugi kazu ili naprave neka vrsta reakcije na vas

Filtriranje
Mislite samo negativne stvari u i ignorirate svaku pozitivnu stvar

Crno-bijelo misljenje
Razmisljate u krajnostima tipa “Sve ili nista”, “Tako ili nikako”, “Odmabh ili nikad”
itd.

Citanje misli.
Zamisljate da “znate” to ljudi misle i osjecaju

Ocekujete katastrofu.
Percipirate problem i razmisljate “Sto ako se nesto lose dogodi...?”

Trebas i moras.
Vlastiti kompleti pravila o tome kako bi se vi i ostali trebali ponasati.
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Tehnika za reduciranje negativnih misli

Kada se osjecate negativhe emocije proanalizirajte i
preispitajte sebe i svoja uvjerenja kroz dolje navedenu
S.U.P.E.R. metodu.

S siTuacuA):

Koja je bila situacija? Sto je bilo okida¢?

Npr. “Susjed me je pitao zasto tako “Cudno” hodam.
Bilo me je sram, pocrvenila sam i spustila glavu ne
odgovorivsi nista.”

U uviereNsE):

Na $to ste se fokusirali? Sto ste mislili, vjerovali, sebi
govorili?

Npr. “Svi primjecuju kako sam jadna i bolesna. Najradije bi
propala u zemlju.”

P (PosLiEDICA):

Koje su bile emocionalne, kognitivne i bihevioralne
posljedice?

Npr. “Osjecala sam se osramoceno. Do kraja dana sam
razmisljala o tome. Sigurna sam kako ¢e sad cijelo
susjedstvo pricati kako sam jadna.”

E (REDUCIRANJE | ELIMINIRANJE):

Koji je pravi dokaz za ovu misao ili uvjerenje? Koji
su drugi nacini na koji mogu gledati istu stvar? Sto mogu
promijeniti? Fokusiram li se na promjenjive, specificne i
neosobne uzroke?. Sto bi se dogodilo da su moje negativne
misli tocne? Je li korisno za mene da imam te negativne
misli?

Npr. “Zapravo Covjek koji me zna samo iz videnja me samo
ljlubazno pitao zasto tako hodam. To $to me je pitao ne znaci
da misli da sam jadna. Ovo me potaklo na preispitivanje
sebe. Sad sam svjesna da sam se fokusirala na negativno,
da sam pitanje dozivjela kao vlastiti gubitak i zato bila
posramljena i tuzna. (korisno gledanje na situaciju).

R (REAKTIVIRANJE):

Jos uvijek se osje¢am glupo zbog situacije | moje reakcije,
ali ne osramoceno i tuzno. Cak i da se ponovi, nec¢u se
reagirati na tako katastrofican nacin, fokusirati ¢u se na
pozitivno, na nacin da si postavim pozitivna pitanja, npr.
“Sto je u ovoj situaciji pozitivno, realno, korisno, vrijedno,
$to mogu nauditi, koja su rjesenja, mogucnosti...”
Samosabotaza moze postati svakodnevica iz koje se tesko
izvuci. No samim time Sto postajete svjesniji negativnih
uvjerenja i razmisljanja mozete te ucinke smanjiti.
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PRAVA OSOBA S MULTIPLOM
SKLEROZOM U SUSTAVU SOCIJALNE
SKRBI

Morana Makovec, dipl.socijalna radnica, zamjenica ravnateljice Centra za
socijalnu skrb Zapresic¢

Kada se govori o pravima osoba s multiplom sklerozom, u sustavu socijalne skrbi,
prvenstveno govorimo o pravima koja mogu ostvariti temeljem zdravstvenog stanja.
Medutim, vazno je naglasiti kako se u postupcima priznavanja prava, mora voditi racuna
i 0, kako materijalnim, tako i obiteljskim okolnostima samog korisnika.

U radu s nasim korisnicima, vodimo se odredenim nacelima, a posebno s nacelima:
- slobode izbora

+ individualizacije

« informiranosti o pravima i uslugama

+ sudjelovanja u donos$enju odluka.

U ovom tekstu ¢e naglasak biti na 4 prava:

1. Osobna invalidnina i Naknada za ugrozenog kupca energenata (NUKE)
2. Doplatak za pomo¢ i njegu

3. Pomo¢ u kudi te

4. Smjestaj

OSOBNA INVALIDNINA se priznaje osobi s teskim invaliditetom (IV. stupanj ostecenja)
ili drugim teskim trajnim promjenama u zdravstvenom stanju, a u svrhu zadovoljavanja
njezinih zivotnih potreba za ukljucivanje u svakodnevni zZivot zajednice.

Postupak priznavanja prava:

«  korisnik (ili netko od ¢lanova obitelji) podnosi zahtjev za priznavanje prava na osobnu
invalidninu nadleznom centru za socijalnu skrb (ovisno o prebivaliStu korisnika)
 socijalni radnik, kojem je dodijeljen zahtjev, poziva korisnika na razgovor te

ispunjavanje socijalno-anamnestickih podataka,

- nadlezni centar za socijalnu skrb upucuje korisnika na vjestacenje u Zavod za
vjestacenje, profesionalnu rehabilitaciju i zaposljavanje osoba s invaliditetom,

« Vijece vjeStaka izraduje Nalaz i misljenje temeljem dokumentacije te pregleda
korisnika. Nalaz i misljenje definira stupanj ostecenja (I-IV) te se dostavlja centru za
socijalnu skrb kod kojeg je predmetni zahtjev u proceduri

- socijalni radnik, zaduzen za zahtjev, poziva korisnika na ocitanje Nalaza i misljenja te
ga upoznaje s pravima koja moze ostvariti temeljem utvrdenog stupnja oStecenja

« nadlezni centar za socijalnu skrb donosi rjeSenje o priznavanju prava.
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Pravo na osobnu invalidninu priznaje se s danom podnosenja zahtjeva ili pokretanja po
sluzbenoj duznosti, a isplacuje se mjesecno.
Ukoliko korisnik ne ostvaruje prihode, osobna invalidnina iznosi 1.500,00 kn mjese¢no.
Medutim, ako korisnik ostvaruje prihode, osobna invalidnina se utvrduje kao razlika
iznosa osobne invalidnine i prosje¢nog prihoda ostvarenog u prethodna tri mjeseca
prije mjeseca u kojem je podnesen zahtjev.

No, zanimljivo je kako se u prihode, kod ovog prava, ne uracunava placa, autorski
honorar, ortopedski dodatak, stipendije, mirovina do iznosa mirovine ostvarene
za 40 god mirovinskog staza (tj. do 2.718,80 kn) i dr. Iz navedenog proizlazi kako se
umirovljenicima, s iznosom mirovine ve¢im od 2.718,80 kn, iznos osobne invalidnine
umanjuje, a zaposlenima ne.

Pravo na osobnu invalidninu ne moze se priznati:

osobi koja osobnu invalidninu ostvaruje po drugoj osnovi

osobi koja ima u vlasnistvu drugi stan ili ku¢u, osim stana ili kuce koju koristi za
stanovanje, a koji moze otuditi ili iznajmiti i time osigurati sredstva za ukljucivanje u
zajednicu osobi koja ima u vlasnistvu poslovni prostor koji ne koristi za obavljanje
registrirane djelatnosti djetetu ili odrasloj osobi kojoj je priznata usluga smjestaja
ili organiziranog stanovanja sukladno odredbama Zakona o socijalnoj skrbi ili drugim
propisima. To bi znacilo da, ukoliko je osoba smjeStena u ustanovu rjeSenjem Centra
za socijalnu skrb, ne ostvaruje pravo na osobnu invalidninu. No, ukoliko korisnik sam
sklapa ugovor o smjestaju, i dalje ¢e ostvarivati pravo na osobnu invalidninu.

Priznavanjem prava na osobnu invalidninu, korisnik stjeCe pravo i Naknadu za
ugrozenog kupca energenata (NUKE), ukoliko podnese zahtjev.

Na temelju rjeSenja koje donosi nadlezni centar za socijalnu skrb, korisnik prava na
naknadu za ugrozenog kupca energenata ima pravo na subvencioniranje troskova
elektri¢ne energije u mjesecu u kojem je priznato pravo te svaki sljedeci mjesec, sve dok
mu nadlezni centar za socijalnu skrb rjeSenjem ne utvrdi prestanak prava na naknadu za
ugrozenog kupca energenata.

Korisnik prava na naknadu za ugrozenog kupca energenata moze iskoristiti pravo na

subvenciju troskova elektri¢ne energije prilikom pla¢anja racuna za troskove elektri¢ne

energije uz predocenje:

« svoje osobne identifikacijske isprave,

« rjeSenja kojim je korisniku priznato pravo na naknadu za ugrozenog kupca
energenata te uz predaju

« izvornog naloga za uplatu troskova elektricne energije poslovnici Financijske
agencije.

Iznos naknade je do najviSe 200 kuna mjesecno.

DOPLATAKZA POMOCINJEGU priznaje se osobi kojane moze sama udovoljitiosnovnim
Zivotnima potrebama uslijed ¢ega joj je prijeko potrebna pomo¢i njega druge osobe
u organiziranju prehrane, pripremi i uzimanju obroka, nabavi namirnica, ¢iS¢enju i
pospremanju stana, oblacenju i svlacenju, odrzavanju osobne higijene, kao i obavljanju
drugih osnovnih zZivotnih potreba.
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Postupak priznavanja prava:

« korisnik (ili netko od clanova obitelji) podnosi zahtjev za priznavanje prava na
doplatak za pomoc i njegu nadleznom centru za socijalnu skrb (ovisno o prebivalistu
korisnika)

« socijalni radnik, kojem je dodijeljen zahtjev, poziva korisnika na razgovor te
ispunjavanje socijalno-anamnestickih podataka

« nadlezni centar za socijalnu skrb upucuje korisnika na vjestacenje u Zavod za
vjestacenje, profesionalnu rehabilitaciju i zaposljavanje osoba s invaliditetom

« Vijece vjeStaka izraduje Nalaz i misljenje temeljem dokumentacije te pregleda
korisnika

- Nalaz i misljenje definira stupanj ostecenja (I-IV) te se dostavlja centru za socijalnu
skrb kod kojeg je predmetni zahtjev u proceduri

- socijalni radnik, zaduzen za zahtjev, poziva korisnika na ocitanje Nalaza i misljenja te
ga upoznaje s pravima koja moze ostvariti temeljem utvrdenog stupnja oStecenja

« nadlezni centar za socijalnu skrb donosi rjeSenje o priznavanju prava

Pravo na doplatak za pomo¢ i njegu priznaje se s danom podnosenja zahtjeva ili
pokretanja po sluzbenoj duznosti, a isplacuje se mjesecno.

Pravo na doplatak za pomoc¢ i njegu moze se priznati u punom ili smanjenom iznosu,
ovisno o tome postoji li prijeka potreba pomoci i njege druge osobe u punom ili
smanjenom opsegu.

Ukoliko je korisniku priznato pravo na doplatak za pomo¢ i njegu u punom opsegu,

to znaci da mu je, Nalazom i misljenjem Zavoda za vjestacenje, utvrden Ill. stupanj

oStecenja, odnosno tezi invaliditet. S obzirom na navedeno, korisniku se isplacuje

600,00 kn mjesecno, neovisno o prihodima koje, kao samaciili ¢lan kuéanstva, ostvaruje.

Medutim, korisnik mora zadovoljiti i sljedece uvjete:

« ne smije imati sklopljen ugovor o dozivotnom ili dosmrtnom uzdrzavanju

+ ne smije ostvarivati doplatak za pomoc i njegu ili osobnu invalidninu po posebnom
propisu

+ nije smjeSten u ustanovi socijalne skrbi i kod drugih pruzatelja socijalnih usluga,
u zdravstvenoj ili u drugoj ustanovi, odnosno organizirano stanovanje.

Ukoliko je korisniku priznato pravo na doplatak za pomo¢€ i njegu u smanjenom
opsegu, to znac¢i da mu je, Nalazom i misljenjem Zavoda za vje$tacenje, utvrden Il.
stupanj ostecenja. S obzirom na navedeno, korisniku se isplacuje 420,00 kn mjesecno.
No, priznavanje prava na doplatak za pomo¢ i njegu u smanjenom opsegu, je pravo
ovisno o prihodima koje korisnik, kao samac ili ¢lan kucanstva, ostvaruje. To u praksi
znaci da, ako prosjecni mjesecni prihod samca prelazi iznos 1.250,00 kn, odnosno
ako prosjecni mjesecni prihod clanova kudanstva prelazi iznos od 1.000,00 kn po
¢lanu kucanstva, korisniku se nece priznati pravo na doplatak za pomoc i njegu. Osim
navedenog cenzusa, da bi se ostvarilo pravo na doplatak za pomoc¢i njegu u smanjenom
opsegu, korisnik mora zadovoljiti i sljedece uvjete:
« ne smije imati sklopljen ugovor o dozivotnom ili dosmrtnom uzdrzavanju
+ ne smije ostvarivati doplatak za pomoc i njegu ili osobnu invalidninu po posebnom
propisu
« nije smjeSten u ustanovi socijalne skrbi i kod drugih pruzatelja socijalnih usluga,
u zdravstvenoj ili u drugoj ustanovi, odnosno organizirano stanovanje.
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nema u vlasnistvu drugi stan ili ku¢u, osim stana ili kuce koju koristi za stanovanje, a

ne smije imati u vlasniStvu poslovni prostor koji koristi za obavljanje registrirane
djelatnost.

S obzirom da pravo na doplatak za pomo¢ i njegu, i na osobnu invalidninu, ovise o
Nalazu i misljenju tijela vjes$tacenja, ukoliko korisnik podnese zahtjev za jedno pravo, a
po Nalazu i misljenju moze ostvariti drugo pravo, prije donosenja rjeSenja o priznavanju
prava moze svoj zahtjev izmijeniti i ostvariti, za njega, povoljnije pravo.

POMOC U KUCl priznaje se osobi kojoj je zbog tjelesnog, mentalnog, intelektualnog
ili osjetilnog ostecenja ili trajnih promjena u zdravstvenom stanju prijeko potrebna
pomoc druge osobe.

Pomoc u kuci korisniku se priznaje, ako ispunjava sljedece uvjete:

nema mogucnosti da joj pomoc osiguraju roditelj, bracni drug i djeca

nema sklopljen ugovor o dozivotnom ili dosmrtnom uzdrzavanju

na podrucju njezinog prebivalista moguce je osigurati takvu pomo¢ pod uvjetima i
na nacin propisan Zakonom o socijalnoj skrbi

nije otudila nekretnine ili pokretnine vece vrijednosti u posljednjih godinu dana
od dana podnosenja zahtjeva za priznavanje prava na socijalnu uslugu ili dana
pokretanja postupka po sluzbenoj duznosti

prosjecni mjesecni prihod samca ili prihod po ¢lanu kuéanstva u prethodna tri
mjeseca prije mjeseca u kojem je pokrenut postupak ne prelaziiznos od 1.500,00 kn.

Pomo¢ u ku¢i moze obuhvatiti:

organiziranje prehrane (priprema ili nabava i dostava gotovih obroka u kucu)
obavljanje ku¢nih poslova (dostava ziveznih namirnica, pomoc u pripremanju obroka,
pranje posuda, pospremanje stana, donosenje vode, ogrjeva i slicno, organiziranje
pranja i glacanja rublja, nabava lijekova i drugih potrepstina i dr.)

odrzavanje osobne higijene (pomo¢ u oblacenju i svlacenju, u kupanju i
obavljanju drugih higijenskih potreba)

zadovoljavanje drugih svakodnevnih potreba.

Postupak priznavanja prava:

korisnik podnosi zahtjev za priznavanje prava na pomoc¢ u ku¢i nadleznom centru za
socijalnu skrb (ovisno o prebivalistu korisnika)

socijalni radnik, kojem je dodijeljen zahtjev, poziva korisnika na razgovor te kroz
zapisnicku izjavu utvrduje da su svi, Zakonom o socijalnoj skrbi propisani uvjeti,
zadovoljeni

nadlezni centar za socijalnu skrb donosi rjeSenje o priznavanju prava u koje se,
izmedu ostalog, definira tko ¢e provoditi navedenu uslugu. Naime, pomo¢ u kuci
ne pruza Centar za socijalnu skrb, ve¢ centar za pomoc¢ u ku¢i, dom socijalne skrbi,
centar za pruzanje usluga u zajednici te drugi pruzatelji usluga definirani u Zakonu
o socijalnoj skrbi.
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Drustvene mreze i suportivhe grupe za
oboljele od multiple skleroze pomo( ili
zabluda?

Tea Mirosevi¢ Zubonja, spec. neurolog
Klinika za neurologiju, KBC Osijek
DMS Vukovarsko srijemske Zupanije

Osobe s multiplom sklerozom suocavaju se s mnogim pitanjima u svim fazama
bolesti. Naj¢es¢e nedoumice vezane su uz znacaj dijagnoze za bududi tijek bolesti,
dvojbe o ucinkovitosti i Stetnim ucincima farmakoloskih i ne-farmakoloskih terapija.
Osobe s multiplom sklerozom Zele primiti tocne, nove i vaZzne informacije kako bi mogle
donijeti informirane odluke o svim pitanjima koja trebaju odluciti kad je u pitanju njihova
bolest i kad trebaju planirati osobni Zivot. Stoga je vazno uravnotezeno informiranje
oboljelih osoba.

Svim oboljelim osobama trebalo bi omoguciti pravovremenu dostupnost svih
informacija o svim pitanjima koja su im vazna.

Sveprisutnost interneta u danasnjem svijetu je doveo do razvoja modernog
informati¢kog doba kakvog danas poznajemo.

Prvi oblici drustvenih mreza javljaju se 90.-ih godina 20. Stoljeca.

Drustvena mreza je vrsta internetske usluge, koji se najceSce javlja u obliku
platforme, prozora ili web-stranice. To je internetski prostor, koji sluzi za
medusobno povezivanje korisnika, kreiranje, dijeljenje i komentiranje sadrzaja.
Posljednjih godina, koristenje drustvenih mreza u digitalnom svijetu raste
eksponencijalno, a danas postoje stotine ovakvih servisa, a medu najpoznatijima
su: Facebook, Instagram, Pinterest, Twitter, Mesenger, WhatsApp, Snapcat, i dr.
Koristenje internetskih platformi je sve zastupljenije kod lije¢nika i bolesnika
zbog razlicitih ciljeva, kako za osobne tako i za profesionalne potrebe.
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Drustvenemrezeudanasnjevrijemeimajuneporecivineizmjeranutjecajnazivotesvihljudi.
Stoga, ne cudi $to se takvom trendu i utjecaju nisu mogli oduprijeti niti lijeCnici, Cime se
promijenila njihova uloga i odgovornost u drustvu. Porast koristenja drustvenih mreza,
koji je u posljednjih nekoliko godina eksponencijalno rastao, izblijedio je granice izmedu
lije¢nikova privatnog i profesionalnog zivota sto lije¢nicima predstavlja novi izazov s
kojim se moraju suociti u ovo informaticko doba. lako znamo da nije jednostavno stvoriti
granicu izmedu osobnog i profesionalnog, veoma je vazno odrzati transparentnost
i uspostaviti jasne ciljeve koriStenja usluga kada drustvene mreze lijecnik koristi u
profesionalne svrhe.

“Ako nisi na Facebook-u, kao da niti ne postojis.”

Recenica kojom zapocinje predstavljanje Facebooka je zapravo popularna postapalica
koja najbolje ocrtava njegovu trenuta nu popularnost i utjecaj te popularne
drustvene mreze na danasnje drustvo u kojem zivimo. Naj¢es¢a nedoumica
za lije¢nika je ,Trebam li postati ,prijatelj pacijenta na druStvenoj mrezi?”
Ne postoji tocan odgovor na ovo pitanje. Moramo razmotriti velik broj faktora,
kao Sto su, je li zahtjev za prijateljstvom poslao lije¢nik ili bolesnik, koji su motivi
za ,prijateljstvo”, povjerljivost bolesnika i lije¢nika i potencijalni sukob interesa.
Lije¢nik moze biti znacajno uklju¢en u promoviranje zdravlja koje je potpomognuto
povezivanjem s pacijentima u sklopu razli¢itih suportivnih grupa na drustvenim
mrezama. Isto tako lije¢nik moze razmotriti koristenje drugih platformi, kao sto

su profesionalni blogovi ili profilne stranice stru¢nih drustava za interakcije s
oboljelim osobama. Lijecnik koji odaberu koristiti drustvene mreze za interakciju
s bolesnikom ili potencijalnim bolesnicima trebaju razmotriti raznovrsnost

platformi koje mogu zadovoljiti potrebe i ciljeve kako lije¢nika tako i bolesnika.
Velika  prednost  drustvenih  mreza za  komuniciranje  ozdravlju je
dostupnost i povecanje pristupacnosti informacijama o zdravlju u raznim
populacijskim grupama, neovisno o dobi, obrazovanju, rasi, nacionalnosti
te o regiji u usporedbi s tradicionalnim komunikacijskim metodama.

Kada se koriste mudro i razborito, drustvene mreze i platforme
nude potencijal za promoviranje individualnog i drustvenog
zdravlja, kao i za profesionalno razvijanje i napredovanje.

Medutim, kada se koriste bezobzirno, opasnosti koje ove tehnologije predstavljaju za
medicinske profesionalce su znatne.
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Drustvene mreze omogucuju nove prostore za izgradnju zajednice lijecnika i bolesnika.
Smjernice o koristenju drustvenih medija, objasnjavaju da, iako lijeCnici moraju odrzavati
profesionalne granice i privatnost, postoji mnogo pozitivnih nacina povezivanja sa
bolesnicima na mrezi. Neki su lijecnici stvorili drustvene suportivne grupe ili osobne
blogove kako bi pomogli pacijentima povezati se sa drugim pacijentima i njihovim
obiteljima, stvarajudi platformu za dijeljenje strategije suocavanja i pruzanje pouzdane
medicinske podrske.

Koristenjem drustvenih mreza susre¢emo se i sa problemom to¢nosti informacija.
Facebook - najkoristenija drustvena mreza, dobra za dijeljenje informacija i razvijanje
diskusije, ali “najprljavija” drustvena mreza sa brojnim suportivnim grupama bez
znanstvene utemeljenosti i naj¢eS¢e netocnih i znanstveno neprovjerenih informacija i
podataka.

Twitter - jedna od najmanje koristenih drustvenih mreza, a korisnici su naj¢esce
visokoobrazovane osobe, priznati stru¢njaci u svojim specijalnostima, a suportivne
grupe najcesce su organizirane od strane priznatih stru¢nih organizacija ili stru¢njaka
osobno

Blogovi - ovisno o autoru, takoder su dobar primjer objavljivanja naj¢eS¢e znanstveno
utemeljenih cinjenica objavljenih osobno od istrazivaca . Blogovi nam omogucvaju
pracenje isklju¢ivo onog $to sami odaberemo bez iskrivljavanja informacija
komentarima ostalih pratitelja.

Postoji odredeni broj bolesnika koji aktivno sudjeluju u informiranju drugih oboljelih
pisudi vlastite blogove ( Twitter). Popularno ih zovemo MS ambasadori i njihova uloga
je u da su aktivno ukljuceni u ulogu pric¢e o multiploj sklerozi, senzibiliziranje javnosti
o multiploj sklerozi, edukacija ostalih bolesnika, posjecivanje kongresa i skupova,
stvaranje MS platformi.

MS platforme organizirane od strane stru¢nih drustava, saveza oboljelih ili cak same
drzava, sve su ¢e$¢e u zaspadnim zemljama ,a omogucuju oboljelima od multiple
skleroze i i njihovim obiteljima da komuniciraju s drugim osobama s dijagnosticiranim
MS-om, da razmjenjuju ideje na regionalnoj i nacionalnoj razini. Platforme organizirane
od stru¢nih drustava ili saveza oboljelih ne samo da nude privatnu i sigurnu zonu za
oboljele, vec i svaki od njih moze prilagoditi svoje postavke privatnosti, dopustajuci im
da otkriju korak po korak vise informacija o sebi.

U ovakvim primjerima postuje se privatnost, osigurana je sigurnost te se kao cilj postize
povezanost medu korisnicima. Ovakvi primjeri platformi su zasti¢eno podrucje za
oboljele korisnike . Koristiti je mogu samo oboljeli ili ovlasteni korisnici.

Korisnici sami mogu odrediti stupanj povijerljivosti o njihovim osobnim informacijama.
Ovakve platforme sluze kao most izmedu oboljelih, pomaze oboljelim osobama boriti
se protiv izolacije i stvoriti siguran prostor. Omogucuje oboljelima da stupaju u kontakt
s drugima kojima je dijagnosticirana ista bolest.

Postoji mnogo neodgovorenih pitanja koji ukljucuju odnos drustvene mreze i oboljelih
osoba, odnosno lijecnika. U Hrvatskoj, za razliku od zapadne Europe ili SAD jo$ nema
opisanih rezultata utjecaja drustvenih mreza na profesionalizam lije¢nika, moguce
opasnosti s kojima bi se mogao susresti ili neka uputstva kojima bi se trebalo voditi

u koristenju ovih izrazito popularnih mreza kako bi se pomogla ne narusiti svoj
profesionalni ugled, a o kojem ovisi njegov buduci rad s bolesnicima.
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Svakako treba voditi racunaina posljedice (kako pozitivne tako i negativne) davanja
misljenja i dijeljenja informacija na drustvenim mrezama (blogovi, Facebook, Twitter
i sl.) o raznim zdravstvenim temama koje mogu utjecati na odnos izmedu lije¢nika i
bolesnika.

Mnostvo pitanja ostaje neodgovoreno:

- kako upravljati identitetom u digitalnom svijetu?

- gdje su granice izmedu osobne i profesionalne prisutnosti na internetu?

- koji su odgovori na otvorena eticka i legalna pitanja oko potencijalnog “lije¢nik-

bolesnik ” odnosa koji je uspostavljen na internetu?

Op¢enito, drustvene mreze mozemo smatrati kao izvrsnu priliku za nadopunjavanje
zdravstvenih aktivnosti i unaprijedivanaje odnosa lije¢nik - bolesnik, ali viSe iskustva je
potrebno za pronalazak pravog mjesta na kojem bi ih se moglo koristiti iako ce se i to
vjerojatno uskoro promijeniti.

Drustvene mreze kao pomoc u lije¢enju definitivno mijenjaju stvari na bolje, a ostaje
da vidimo kada ¢e ovaj trend dozivjeti porast i kod nas.
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DVA MONOLOGA NE CINE DUALOG

Prof.prim dr.sc . Silva Butkovi¢ Soldo

Uvod: osnovni cilj ovog programa je poboljsati komunikaciju oboljelih od MS-a i
njihovih obitelji sa zdravstvenim timom

Cilj: cijelog istrazivanja i projekta je evaluirati osnovne problem kvalitetnije i u€inkovitije
komunikaciji oboljelih od MS-a, te cijelog zdravstvenog tima. Analizom problema
komunikacije, potrebno je isti popraviti i utvrditi poteskoce, kao i iste nastojati ukloniti, a
sve u cilju 5to boljeg lijeCenja oboljelih od MS-a, kao i poboljSanje njihove kvalitet zivota
i njihovih obitelji. Obostranom analizom i evaluacijom poteskoca, koje mogu prerasti i
u problem iste treba popraviti i poboljsati komunikaciju, glede rasvjetljenja problema,
u svrhu rjeSavanja istih.

Osnovni cilj pacijenta oboljelih od MS-a i zdravstvenog tima je podijeliti odgovornost
u procesu pracenja dijagnosticke obrade i terapije pacijenata s MS-om.Potrebno je
potaknuti otvorenu iiskrenu raspravu oko bolesti, bez obzira na stadij iste, te analizirate
postupke dijagnostike, lje¢enja kao i ukljucenje obitelji i radne i socijalne sredine, u isti
proces.

U svrhu uspjesnog provodenja obradeilje¢enja oboljelih od MS-a, je stvaranje povjerenja
i jaCanje odnosa izmedu pacijenta i zdravstvenog tima.

Metode: istrazivanje priorita potreba pacijenata s MS-om, i njihovih obitelji te
zdravstvenog tima, ukljucujuci aspekte pojedinih ¢lanova tima.

Potrebna je analaiza svakog ¢lana zdravstvenog tima ( lije¢nika, sestre, psihologa,
fizioterapeuta, radnog terapeuta, logopeda te ostalih ¢lanova koji se uklju¢uju prema
potrebama i problemima oboljelih u odredenim fazama stadija bolesti) i pacijenta s MS-
om. Osobama koje oboljeli odMS-a ima potrebe ukljuciti u tijek dijagnostike i ljecenja
treba prihvatiti, jer Cesto pomazu i rasvjetljavajupravo stanje oboljelog.
Rezultatiistrazivanja: su evaluirani od strane oboljelog od MS-a te od strane zdravstevnog
tima

Pacijenti sa MS-om su misljenja da se lije¢nik uvijek usredotocuje na klinicka pitanja, te
da nema nikada dovoljno vremena za razgovor o pitanjima koju su vazna za pacijenta.
Dogovorni sastanci su uglavnom stresni, te se pacijenti, iako se pripremaju za njih, ne
mogu Cesto sjetiti svih pitanja, te istaci vazne klju¢ne probleme bez obzira da li su sami
na pregledu ili u pratnji clanova obitelji, asistenta ili skrbnika.

Pacijentu je vazno skrenuti pozornst na osobe koje su njemu u zivotu vazne, a iste su,
direktno ili indirektno podlozne promjeni Zivota zbog oboljelog od MS-a da imaju
pravo biti upoznate sa tijekom bolesti, bez obzira na njioh status, obitelj, suradnici na
poslu i krugovi prijatelja.

Kod samog postavljanja dijagnoze te tijekom dijagnosticke obrade, pacijenti su u ¢esto
izgubljeni, bespomodi te im je potrebna potpora, kao i pomoc¢ koja bi im ukazala na
moguca rjeSenja, kao Sto i kako raditi.

Poslije pocetnog Soka po priopcenju dijagnoze, koju u pocetku ne mogu prihvatiti,
sazivljavaju se sa istom, ali Zele biti upoznati sa moguc¢im tijekom bolesti, kao i
raspolozivim metodama lijecenja.
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Pojedine tegobe i simptome je pacijentu neugodno reci lije¢niku, te cesto izabiru
claove tima sa kojima ostavraju bolju komunikaciju te lakse i opusetnije razgovaraju o
problemima. Neke tegobe i probleme koji se javljaju ne zanju da li su uslijed bolestite
da li ih je potrebno spomenuti, a takoder i ¢lanovi obitelji teSko posebice u pocetku ne
znaju da li je potrebno reci ¢lanovima, tima kao i ukazati na dinamiku nekih simptoma
i tegoba, ponekad i bez da li je obolejli od MS svjestan istih ili ih ¢lan obitelji uocava, a
nema znanja da li su isti vazni za spomenuti kao i pratiti tijek nekih tegoba.

Clanovima tima je ponekad te3ko ustanoviti koje su glavne brige i tegobe kod pacijenta,
a uslijed nedostatka vremena za razgovor ili pozurivanje pacijenta 5to je obostrano
frustrirajuce, te otezava dijagnostiku, pracenje tijeka bolesti i terapije, oboljelog od MS.
Ponekada se ¢lanovima tima cini daobolejni nije dovoljnao uklju¢en u dijagnostiku, ne
evaluiraju stanje i ne uocavaju slucajno ilinamjerno probleme i pogororsanja, koje stoga
ne mogu opisati, a izbjegavaju ukljucenje ¢lanova obitelji, skrbnika ili asistenta.

Zelja i cilj ¢lanova zdravstevog tima i posebice lje¢nika je ostavarenje timskog rada, te
obvezivanje s pacijentima da c¢e im se pruziti najbolja individualna skrb.

Kao $to je i nareCeno pacijenti s MS se tesko nose sa dijagnoszom, bez obzira na stadij
bolesti i tegobe, te nam ih je tesSko uvijeriti, kakopostoji put naprijed, kao i kontinuirano
otvorene mogucnosti novih nacina lijeCenja.

Tesko je provjerriti do koje mjere se pacijent nosi sa bolesti, koliko pokazuje a koliko
prikriva, te pokusava pronaci na dr. googleu dijagnozu, a 5to je joS veci problem
predvidjeti tijek bolesti.

Zelja nam je i cilj da nasi pacijenti imaju povjerenje i sigurnost, te da se osjecaju sigurno
u razgovoru sa ¢alnovima tima, te da znaju da im je diskrecija zajamcena.

Zelimo znati da li pacijenti oboljeli od MS odlaze od nas zadovoljni i sigurni da smo im
pristupili na individualan nacin, sa maksimalnom pozornoscu, a ne da su za nas samo
popis simptoma.

Svrha ovog istrazivanja je postizanje sagledavanja svih prepreka u komunikaciji
obolejlog od MS i zdravstvenog tima, te ostvaraivanje zadovoljstva svih ¢lanova u ovom
istrazivanju, a sve u svrhu $to bolej komunikacije te pozitivhog dijaloga.

Zakljucak ukazuje da zdravstveni tim i pascijent s MS-om imaju razlicite prioritete vezane
za potrebe pacijenata.

Glavna i osnovnaprepreka je potreba za boljom komunikacijom izmedu pacijenta s MS-
om i njegovim zdravstvenim timom.

Zajednicki pristup u raspravi i donoSenju odluka je potreban za premoscivanjem
komunikacijskog jaza i omogucavanja zdravstevom timu i oboljelom od MS-a da
preuzmu zajednicku odgovornost za zivot s bolesti, te nosenje sa istom, a u svrhu
kvalitetnog zivota oboljelog.

Kvalitetna i ucinkovita kominikacija zasnovana na ravnopravnom dijalogu izmedu
oboljelog od MS-ai svih ¢lanova zdravstveng tima, vazna je za kvalitetuzivota pacijenata
te poboljsanje klinickog ishoda.
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Palijativna skrb u Republici Hrvatskoj

Vlasta Vucevac, dr.med., gerontolog
Predsjednica HDPM HLZ
Clanica Povjerenstva za palijativnu skrb MiZ-a

Uspostava sustava palijativne skrbi predstavlja jedan od prioriteta Republike Hrvatske i
sastavni je dio Nacionalne strategije razvoja zdravstva 2012. - 2020.

Nacionalni program razvoja palijativne skrbi 2017-2020. je nastavak provedbe zapocetih
aktivnosti iz StrateSkog plana razvoja palijativne skrbi 2014.-2016. godine. Vlada RH
usvojila ga je na sjednici 18. listopada 2017. godine. Izraden je prema Bijeloj knjizi o
standardima i normativima za hospicijsku i palijativhu skrb u Republici Hrvatskoj -
Preporuka Europskog udruzenja za palijativnu skrb (EAPC).

Palijativna skrb je aktivna i cjelovita briga za bolesnika koji boluje od progresivne i
neizljecive bolesti, s ciliem prevencije i smanjenja patnje te omogucavanja bolesnicima
i njihovim obiteljima kvalitetu zZivota, bez obzira na uznapredovalost bolesti.

Palijativna skrb je interdisciplinarni pristup koji svojim djelokrugom obuhvaca bolesnika,
obitelj i zajednicu i pruza najosnovniji koncept zastite — zbrinjavanje pacijentovih
potreba, gdjegod da se za njega skrbi, bilo kod kuce, u stacionaru ili u bolnici.
Palijativna skrb afirmira Zivot, a smrt smatra normalnim procesom; smrt ne ubrzava niti
je odgada i nastoji oCuvati najbolju mogucu kvalitetu Zivota sve do kraja zivota.
Palijativna skrb je potpuno drugaciji odnos prema bolesniku i obitelji, to je posebna
filozofija skrbi i svi koji je provode moraju je ugraditi u sebe i primijeniti kroz palijativni
pristup.

U palijativnoj skrbi vise ne lijeCimo bolest - pomazemo svaku tegobu umanijiti,
smanjujemo bol i patnju, nesanicu, kasalj i sve druge pratece teSke simptome osnovne
bolesti, i na taj nacin nastojimo poboljsati zivot bolesnika i obitelji.

U osnovi mijenjamo odnos prema bolesniku i obitelji. Zato pored znanja i iskustva
moramo razviti dobre komunikacijske vjestine s bolesnikom, obitelji i svim ¢lanovima
palijativhog tima.

Palijativhu skrb ne moze raditi pojedinac, ne moze je provoditi samo lijecnik i sestra,
provodi je multidisciplinarni tim — psiholog, socijalni radnik, ljekarnik, stomatolog,
fizioterapeut, duhovnik i volonteri.

WHO je 1990. proglasila pravo na palijativnu skrb kao jedno od osnovnih ljudskih prava
za zdravstvenu zastitu.

Hrvatski model palijativne skrbi temelji se na dobro organiziranoj palijativnoj skrbi na
razini Doma zdravlja putem koordinatora i mobilnog palijativhog timai kroz kontinuiranu
komunikaciju s palijativnim timom na bolnickoj razini.

U Zupanijama su osnovani zupanijski centri za razvoj palijativne skrbi, a HZZO ugovara
u domu zdravlja koordinatore i mobilni palijativni tim.

Imamo dobru suradnju s Ministarstvom za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu
politiku, Hrvatskom komorom socijalnih radnika i Hrvatskom ljekarnickom komorom. S
ostalim stru¢nim komorama suradnja je u razvoju.

ZBORNIK RADOVA 2019 25



U mrezi JZS planirana su 52 koordinatora u centrima za koordinaciju palijativne skrbi pri
domovima zdravlja i 52 mobilna palijativna tima. Time ¢e se u budu¢nosti omoguciti
dostupnost kontinuirane palijativne skrbi 365 dana / 24 sata, uz aktivni rad i pripravnost.
To ukazuje na iznimnu vaznost svakog clana multidisciplinarnog tima u rjeSavanju
fizickih, psiholoskih, duhovnih i socijalnih potreba bolesnika i obitelji.

Takav sveobuhvatni pristup bolesniku u konacnici donosi kvalitetniji zivot bolesnika i
obitelji.

U Nacionalnom programu je posebno izdvojena i palijativha skrb za vulnerabilne
skupine - djecu, branitelje i osobe s dementnim poremecajima s posebnim naglaskom
na Alzheimerovu bolest, osobe na respiratoru, palijativho-gerijatrijske osobe i osobe s
invaliditetom.

Zasigurno da osobe s multipla sklerozom zahtijevaju posebni i specificni pristup —
potrebno ih je ukljuciti u proces palijativne skrbi od trenutka dobivanja dijagnoze, kako
bi dobili odgovarajucu psiholoSku potporu, kao i mogu¢nost da kroz socijalne i pravne
sluzbe rijeSe probleme s tog podrudja.

Psiholog i psihoterapeut kao dio palijativhog tima su nezaobilazni ¢lanovi tima u tih
bolesnika.

Posebnu ulogu ima fizioterapeut i potrebno ga je $to ranije ukljuciti u program
rehabilitacije.

Osnivanje centra za multipla sklerozu bilo bi idealan nacin za kompletnu
multiprofesionalnu skrb bolesnika sa multipla sklerozom.
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OSOBNA ASISTENCLUA — KUD PLOVI OVAJ
BROD?

Marica Miri¢,
dopredsjednica Zajednice saveza osoba s invaliditetom Hrvatske

Usluga osobne asistencije predstavlja jednu od najbolje aspektiranih usluga u sustavu
socijalne skrbi namijenjenih osobama s invaliditetom. Razlozi su tome viSestruki jer
se s jedne strane radi o pruzanju podrske osobama s najtezim invaliditetom koje su u
aktivnostima svakodnevnog zivota potpuno ovisne o tudoj pomodi i njezi, a s druge
strane pruzaim preduvjeteza ostvarivanje neovisnogzivljenja. Time dobivaju mogu¢nost
donosenja odluka, kontrolu njihovog provodenja, izbor te odgovornost za donesenu
odluku, ali i pravo na pogresku. Preteca te usluge bilo je uvodenje ro¢nika na civilnom
sluZzenju vojnog roka od strane SOIH-a kao pomagaca osobama s najtezim invaliditetom.
To je imalo znacajnu ulogu za kasnije uvodenje osobnih asistenata jer je preko 200 osoba
u RH po prvi put pokazalo da osobe koje nisu ¢lanovi obitelji i ,druge osobe” mogu
kvalitetno pomagati. UnatoC i snaznom lobiranju od 1992. godine u RH usluga osobne
asistencije prvi put je uvrstena u strateski dokument 1998. godine. Godine 2006. po
prvi put usluga je pokrenuta kroz pilot projekt osobne asistencije. Te godine uklju¢eno
je samo 78 osoba s najtezim invaliditetom, a da bi se kroz daljnji razvoj projekta kroz
drzavni proracun i uklju¢ivanjem u financiranje od Europskog socijalnog fonda ta brojka
popela na 1700 osoba. U razdoblju od 13 godina nije se puno promijenilo u kriterijima za
odobravanje usluge osobne asistencije, kao nitiu nacinu njezinadobivanja sve do pocetka
2019. godine kad je uveden kriterij povecanja satnice od 4 na 8 sati za osobe koje imaju
Barthelov indeks 0 i to samo u sustavu usluge koja se financira kroz drzavni proracun.
Takva odluka dovela je do velikih prijepora koji su razjasnjeni na Konferenciji o usluzi
osobne asistencije koju je organizirao SOIH u suradnji sa pravobraniteljicom za osobe
s invaliditetom, a potom na sastanku s najvisim duznosnicima MDOSMP dogovoreno
je da ce se usluga na taj nacin provoditi samo tijekom 2019. jer je ocigledno da su se
zanemarili neki znacajni prijedlozi reprezentativnih udruga osoba s invaliditetom. Bio je
to i snazan poticaj za pristup donoSenju Zakona o osobnoj asistenciji iji je Nacrt trebao
biti izraden do kraja srpnja 2019., a ocekuje se da ce ipak biti do kraja prosinca. I1zazovi
koji stoje pred donosenjem novog Zakona su: tko i na koji nacin procjenjuje potreban
broj sati asistencije; koje osobe imaju pravo na uslugu; zivotna dob do koje korisnik ima
pravo na uslugu; nacin financiranja i sufinanciranja usluge; uskladivanje prava iz radnog
odnosa za osobne asistente; ostvarivanje kojih prava i usluga iskljucuje ostvarivanje
prava na uslugu osobne asistencije. Zakon je dobra prilika da se pokaze partnerstvo
izmedu donositelja odluka i osoba s invaliditetom i zahtjeva punu uklju¢enost Pokreta
osoba s invaliditetom.
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Drustvo multiple skleroze Srbije (DMSS)

Dragana Sutovic lli¢, Drustvo multiple skleroze Srbije

Drustvo multiple sleroze Srbije osnovano je 1974.godinei predstavlja krovnu organizaciju
za 16 MS udruzenja. Osim toga, u okviru mreze Drustva MS Srbije, posluje i Drustvo
multiple skleroze Vojvodine, koje u svojoj mrezi ima svoje organizacije ¢lanice. Drustvo
MS Srbije zastupa njihove interese na republickom nivou i radi na tome da postigne
svoje ciljeve, visoki kvalitet i jednaki tretman kao i pomoc za ljude sa MS-om Sirom Srbije.
Drustvo u ovom trenutku ima oko 4.500 ¢lanova.

Vizija:

« razmena i Sirenje informacija u vezi sa multiplom sklerozom, imajuéi u vidu sva
relevantna pitanja za ljude koji boluju od nje;

« propagiranje razvoja programa zajednickih akcija, uz u¢esée regionalnih udruzenja za
MS u Srbiji, u cilju unapredivanja kvaliteta njihovih aktivnosti i usluga;

« delovanje radi izu¢avanja i predlaganja mera u cilju unapredivanja autonomije osoba s
multiplom sklerozom i propagiranja njihovog punog uces¢a u drustvuy;

« podsticanje istrazivanja svih vrsta koja se odnose na multiplu sklerozu, kroz priznate
medicinske i druge organizacije;

Misija:

Aktivnosti

Glavne aktivnosti Drustva multiple skleroze Srbije su organizacija seminara, radionica,
sastanaka, istrazivanja i izdavanje publikacija u cilju ostvarivanja planova zacrtanih
vizijom Drustva.

One obuhvataju:

« lobiranje i podizanje svesti;

- sprovodenje projekata (sa finansiranjem i bez njega);

« pruzanje informacija iz unutrasnjih i spoljnih izvora.

Nasa vizija jeste da osiguramo razvoj i primenu visokokvalitetnih standarda lecenja i
podrike za osobe obolele od multiple skleroze i ¢lanove njihovih porodica, da im
omogucimo zivot koji oni odaberu, te da budu priznati i prepoznati kao jednaki ¢lanovi
drustva. Drustvo multiple skleroze Srbije ¢lanica je Nacionalne organizacije osoba sa
invaliditetom Srbije (NOOIS) i Medunarodne platforme za multiplu sklerozu (EMSP).

Stalne aktivnosti DMSS

Psihosocijalno Savetovaliste za osobe koje zive sa multiplom sklerozom

Prioritet postojanja Drustva multiple skleroze jeste kontinuirano podizanje kvaliteta
Zivota osoba obolelih od ove bolesti kao i ¢lanova njihovih porodica.
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Program ,SavetovaliSte za osobe koje zive sa MS - om i za ¢lanove njihovih porodica”
podrazumeva pruzanje psiholoske i socijalne podrske, kao i sprovodenje edukacije u
cilju prevladavanja aktuelnih psiholoskih, socijalnih i svakodnevnih Zivotnih problema
i teSkoca, a sve sa ciljem osnazivanja li¢nosti obolelog i pruzanje podrske njegovom
potpornom porodi¢nom sitemu.

Mogucdi problemi i teSkoc¢e zbog kojih se osobe koje Zive sa MS — om javljaju za pomo¢
savetovalistu su: neraspolozZenje, strepnja, osecanje napetosti, nesanica, strahovi
razli¢itih vrsta, napadi panike, osecanje usamljenosti, nedostatak samopouzdanja,
negativne misli, osec¢anje beznadeZnosti, zastoji u ucenju, Skolovanju, obavljanju
profesionalne delatnosti, teSkoce u odnosima sa drugima (porodica, prijatelji, kolege,
pretpostavljeni)...

Grupama mogu da prisustvuju i oboleli od MS - a koji ne ispoljavaju napred navedene
teSkoce i probleme ali koji zele da bolje upoznaju sebe radi poboljSanja kvaliteta
Zivljenja, uspesnosti i snalazenja u ulozi supruznika, roditelja, kolege na radnom mestu.

Savetovaliste funkcionise kroz, pre svega, grupni, aliiindividualni oblik rada sa obolelima
od multiple skleroze i ¢lanovima njihovih porodica. U konkretnom radu to podrazumeva
rad sa grupom novodijagnostikovanih koji traje 6 meseci, nakon ¢ega u zavisnosti od
potreba prerasta u grupu podrske otvorenog tipa. Pored ove dve grupe, u savetovalistu
se paraleleno radi i sa grupom koju ¢ine ¢lanovi porodica obolelih.

Savetovaliste sa neurologom

Odrzava se jednom mese¢no u dogovorenom terminu. Ciljna grupa su
novodijagnostikovani oboleli, ali mogu prisustvovati svi zainteresovani. Ovo je
mogucnost da se osobe sa MS detaljno upoznaju sa svim aspektima svog oboljenja i sa
nacinom Zivota koji je za njih najadekvatniji.

Angazovani saradnik/ prof dr neurologije

Asistencija u svakodnevnom zivotu (ASZ)

Kao poseban oblik usluge istice se i pruzanje asistencije u svakodnevnom zivotu osoba sa
MS, koji se organizuje u ku¢nim uslovima, a podrazumeva sve oblike vaninstitucionalnog
zbrinjavanija.

Program pruza podrsku osobama sa multiplom sklerozom u aktivnostima svakodnevnog
Zivota koje nisu uklju¢ene u program drustvene brige i institucionalne zastite.

Podrsku osobama sa MS pruzaju osobe posebno edukovane za ovu vrstu posla. Stalna
kontrola kvaliteta usluga vrsi se stru¢nim nadzorom.

Aktivnosti pruzaju konkretan vid podrske osobama obolelim od MS i ¢lanovima njihovih
porodica, povecavaju njihovu socijalnu uklju¢enost (integraciju i inkluziju), unapreduju
njihov kvalitet zivota, smanjuju budzetska izdvajanja porodice, otklanjaju i/ili odlazu
indikaciju za institucionalni smestaj ovih osoba.
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Razvijanje rezilijentnosti kod osoba sa MS

Nepredvidivost i neizvesnost toka Multiple Skleroze izaziva dodatni stress koji zatim
Cesto uzrokuje pogorsanje bolesti. Ovaj projekat stavlja u praksu rezultate istrazivanja
koja ukazuju na kriticnu ulogu stepena rezilijentnosti kod obolelih u cilju prevencije
negativnih posledica stresa.

Rezilijentnost podrazumeva kapacitet osobe za uspesSnu adaptaciju, uprkos teskim
uslovima i zivotnim nedac¢ama.

Stes uzrokovan nepredvidljivos¢u oboljenja cesto biva okida¢ za novo pogorsanje i
uzrokuje osecaj bespomocnosti, gubitak smisla, anksioznost, osecaj gubitka kontrole
nad svojim zivotom, suicidne misli.

Istrazivanja su pokazala da razvijanje rezilijentnosti kod obolelih umanjuje efekat stresa
i jaCa sposobnost adaptacije na promene uzrokuvane bolescu.

Cilj je podizanje nivoa funkcionalnosti obolelih u porodi¢noj, radnoj i socijalnoj sredini.

Ciljana grupa: novodijagnostikovani.

Izdavacka delatnost/ stampani material

Casopis ,Moj MS Svet” —

Casopis izlazi 2-3 puta godidnje, pokriva aktuelne teme iz oblasti MS. Dostavlja se na
kuc¢nu adresu.

BroSura “Vezbe za obolele od multiple skleroze”

Namenjena svim obolelima za vezbanje u ku¢nim uslovima, samostalno.

BroSura “MS u tvom zivotu - vodic¢ za mlade negovatelje”
Namenjen mladim odraslim osobama, ali i deci koja u svom okruzenju imaju osobu

obolelu od MS, a u ¢ijoj nezi ucestvuju.

Priru¢nik “Vodi¢ kroz multiplu sklerozu”
Namenjen obolelima ali i Siroj drustvenoj zajednici.

Slikovnica “Moja mama ima MS”
Namenjena najmladjoj populaciji.

Sav Stampani material je besplatan.
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Propagandne aktivnosti / medijske kampanje

Medijske kampanje su sastavni deo rada Drustva MS Srbije. Dosadasnje kampanje imale
su pozitivan efekat na Siru drustvenu zajednicu, ali i na donosioce odluka kada je kvalitet
Zivota osoba sa MS u pitanju.

Svaka kampanja podrazumeva :

Distribuciju Stampanog materijala,

Emitovanje TV spota,

Tv gostovanja na stanicama sa nacionalnom frekvencijom,
Objave u Stampanim i elektronskim medijima
Organizovanije tribina i okruglih stolova,

Konferencija za novinare

Medijske kampanje koje su privukle posebnu paznju javnosti:
“Under pressure - living with MS”

“Oko zivota”

“Drvo zivota”

“Virtuelna MS soba”

“Udi u moj MS Svet”

“Na pola puta” - 45 godina postojanja i rada organizacije
“Rana dijagnoza - nasa najveca $ansa”

MS Realnost u Srbiji
Dostupnost terapije

U Srbiji trenutno ima oko 9.000 obolelih od MS.
Srbija ima 11 Centra za MS ukljucujudi i 4 univerzitetske MS klinike.
Srbija ima oko 550 aktivnih neurologa

Trenutno na terapiji oko 12%.

Dostupna je terapija koja modifikuje tok bolesti, odnosno DMD terapija.

Terapije iz druge linije, odnosno visoko efikasnih terapija, za sada nema.

Dostupnu terapiju Republi¢ki fond za zdravstveno osiguranje pokriva u punom iznosu
(100%).

Pedijatrijska MS prioritetno dobija terapiju za MS

U poslednjih par godina postignuto da osobe Zenskog pola koje izraze Zelju za
formiranjem porodice, nastavljaju sa prethodnom terapijom nakon perioda trudnoce
i dojenja, ili se prebacuju na terapiju koja se sa sigurno$¢u moze primenjivati tokom
perioda trudnoce | laktacije.

U toku jedne kalendarske godine oko 45-50% osoba sa MS primi simptomatsku terapiju.
Na produzenu rehabilitaciju, nakon stacionarnog le¢enja ode oko 40% osoba sa MS.
ProduZena rehabilitacija pokrivena je od strane Republickog fonda za zdravstveno
osiguranje u potpunosti (100%)

Srbija nema specijalizovane centre za palijativno zbrinjavanje
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Zaposljavanje
Zakon o profesionalnoj rehabilitaciji i zaposljavanju osoba sa invaliditetom

Ovim zakonom ureduje se:

podsticaj za zaposljavanje radi stvaranja uslova za ravnopravno ukljucivanje osoba sa
invaliditetom na trziste rada;

procena radnih sposobnosti;

profesionalna rehabilitacija;

obaveza zaposljavanja osoba sa invaliditetom;

uslovi za osnivanje i obavljanje delatnosti preduzeca za profesionalnu rehabilitaciju i
zaposljavanje osoba sa invaliditetom i drugih posebnih oblika zapo3ljavanja i radnog
angazovanja osoba sa invaliditetom;

druga pitanja od znacaja za profesionalnu rehabilitaciju i zaposljavanje osoba sa
invaliditetom.

Trenutno/Aktuelno:

U ovom trenutku puna paznja Drustva MS Srbije usmerena je da saradnju sa Republi¢kim
fondom za zdravstveno osiguranje (RFZO), uz podrsku relevantnih stru¢nih tela iz oblasti
zdravstvenog osiguranja.

Pregovori izmedu Drustva MS Srbije, RFZO -a i farmaceutskih kompanija zapocet je

krajem prethodne godine, a krajnji cilj oCekujemo u poslednjem kvartalu ove, 2019.
godine.
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. HRVATSKI SIMPOZLJ
BOLJELIH OD
ULTIPLE SKLEROZE
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