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Ova brosura nastala je u sklopu kampanje

“Ja sam vise od MS-al!”, a povodom Svjetskog dana multiple

skleroze, 30.5.2022. godine

Multipla skleroza je kroni¢na autoimuna bolest srediSnjeg
ziv€anog sustava, koja je specificna buduéi da individualno
djeluje od osobe do osobe i uzrokuje brojne poteskoce, zbog ¢ega
se naziva i »bolest s tisucu lica«. NajceSce se javlja izmedu 20.
i 40. godine Zivota te se Cesto vrlo teSko nositi s njom u tom
intenzivnom periodu Zivota, tim viSe Sto je vrlo nepredvidiva i
Cesto ostavlja nepovratne posljedice na zdravlje.

Procjenjuje se da danasu Republici Hrvatskoj od multiple skleroze
boluje oko 7000 osoba, a prema zadnjem sluzbenom istrazivanju
iz 2018. godine koje je proveo Hrvatski zavod za javno zdravstvo
u suradnji sa Savezom drustava multiple skleroze Hrvatske, taj
broj je bio 6160 osoba. U navedenom istrazivanju podaci pokazuju
kako je prevalencija multiple skleroze u Republici Hrvatskoj
143,8/100.000 stanovnika, Sto svrstava Republiku Hrvatsku
u zemlje s najve¢om prevalencijom u svijetu, medu kojima su
SAD, Kanada i mnoge europske zemlje, poglavito skandinavske
zemlje i Ujedinjeno Kraljevstvo.

Dugotrajna skrb o osobama s multiplom sklerozom koji su
ovisni o tudoj pomoc¢i ukljucuje niz usluga kao Sto su obavljanje
osnovnih svakodnevnih aktivnosti (pomo¢ u lije€enju, u
osobnoj higijeni, kupanje, odijevanje, pomo¢ u obavljanju
nuzde, ustajanje iz kreveta, transfer i pomo¢ u upravljanju
ortopedskim pomagalima poput hodalica, invalidskih kolica i sl.)
i instrumentalne svakodnevne aktivnosti (obavljanje ku¢anskih
poslova- pospremanje, pranje i suSenje odjeée, kuhanje,
pratnja kod lije¢nika, obavljanje administrativnih poslova i
drugo). Dugotrajna skrb moze biti formalna (institucionalna -
smjestaj u institucijama poput domova za starije i nemocéne),
izvaninstitucionalna (kroz socijalne usluge kao $to su pomo¢
u kudi, osobna asistencija i dr.) i neformalna koja je obi¢no
obiteljska i najc¢eSée neplaéena, iako Zakon o socijalnoj skrbi
(NN18/22) omogucuje kroz naknade status roditelja njegovatelja/
njegovatelja.




Otprilike jedna treéina osoba s multiplom
sklerozom (MS) u svijetu treba dugotrajnu
njegu svoje obitelji, medutim malo je korisnih
informacija kao i savjeta koje bi trebale olaksati
mnogima koji Zive taj Zivot ili ée ga Zivjeti u
buduénosti. Znacajni teret brige o osobamna s
MS-om je upravo na ramenima neformalnih
njegovatelja - ¢lanova obitelji.
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upravo tu neformalnu, dugotrajnu, skrb osobama s multiplom
sklerozom, svim ¢lanovima obitelji koji skrbe o onima kojima
je bolest MS-a nepovratno ugrozila zdravlje do te mjere da bez
pomodi ¢lanova obitelji i/ili prijatelja ne bi mogli Zivjeti u svojim
domovima. Bez obzira jeste li supruznik, partner, roditelj, djed,
baka, ¢lan obitelji ili prijatelj koji se redovito brine o nekome s
multiplom sklerozom, vasa je uloga neizmjerno vazna bez obzira
bila neformalna skrb dugotrajna ili ne. Veza izmedu osobe s
kroni¢nom boles¢u kao Sto je MS i osobe koja pruza neformalnu
skrb, odnosno brine o osobi s MS-om, moze biti vrlo jaka i vrlo
pozitivna, a posebice ako se radi o neformalnoj dugotrajnoj
skrbi. Prvenstveno zato jer osobe kojima je potrebna pomo¢
preferiraju da o njima brinu ¢lanovi obitelji i prijatelji te briga
za nekoga s MS-om moze pruziti priliku za iskazivanje ljubavi
i predanosti toj osobi u trenucima njezine najveée potrebe, ali
takoder moze biti izazovna, fizi¢ki i emocionalno zahtjevna,
iscrpljuju¢a i stresna.

Uobicajeno je da se nakon psihofizickih aktivnosti osjec¢a zdrav
umor kroz smanjenu energiju i nedostatak snage za kontinuitet
rada nakon kojeg su potrebne stanke, relaksacije, godiSnji
odmori kako bi se vratio osjecaj sposobnosti i vitalnosti za
daljnji rad. No, ako se nakon odmora osje¢a umor, govorimo o
kroni¢nom umoru, premoru ili sagorijevanju sto se dogada kod
neformalnih njegovatelja jer konstantna skrb i briga za ¢lana
obitelji, za vlastite potrebe i potrebe ostalih ¢lanova obitelji
dovode do iscrplijenosti. Precesto neformalni njegovatelji
stavljaju svoje vlastite potrebe u drugi plan, sto moZe dovesti do
osjecaja depresije, ogorcenosti i izolacije.

Svjesni smo cinjenice kako je neformalnim njegovateljima,
posebice ¢lanovima obitelji teSko pric¢ati kroz sto prolaze i da
Cesto nisu spremni o tome razgovarati. Ipak, iskustva ¢lanova
obitelji koji skrbe o osobama s MS-om govore nam kako ovu,
mozemo re¢i najéescu, vrstu podrske treba poboljsati. Kako?
PoboljSanjem svih oblika podrske neformalnim njegovateljima
od strane djelatnika zdravstva, socijalne skrbi, organizacija
civilnog drustva, lokalne zajednice, ali i vlade, ucdinci bi bili
dvojaki jer bi se pruzila bolja kvaliteta skrbi za osobe s MS-om
od strane neformalnih njegovatelja, a oc¢uvalo bi se zdravlje
neformalnih njegovatelja pruzanjem podrske njima. Kako doéi
do pobolj$anja podrske neformalnim njegovateljima osoba s MS-
om?

Povecanjem svijesti da u lije¢enju osoba s MS-om veliku ulogu
imaju i oni koji sudjeluju u skrbi o samoj osobi, posebice u
dugotrajnoj skrbi za osobu s MS-om ¢ime bi se odmaknuli od
medicinskog pristupa osobama s multiplom sklerozom gdje se
osoba s multiplom sklerozom ogleda samo kroz vaznost lije¢enja
dijagnoze multiple skleroze i ulogu zdravstvenih djelatnika
u istom. Za dugoro¢nu dobrobit osoba s multiplom sklerozom,
vazno je pri lijecenju i pruzanju informacija o lijec¢enju ukljuciti
i neformalne njegovatelje s obzirom da upravo oni direktno
sudjeluyju u osiguranju kvalitete Zivota osoba s multiplom
sklerozom, a pritom imajué¢i na umu da se i neformalnim
njegovateljima pruza potrebna podrska kako ne bi doslo do
sagorijevanja i istroSenosti njihovih snaga za skrb o osobama s
MS-om.

Povecanjem svijesti o ovom problemu u Republici Hrvatskoj
zelimo potaknuti institucije vlasti, ali i zdravstvene djelatnike
na planiranje i osmisljavanje sveobuhvatnih modela skrbi za
osobe s MS-om kako bi se razvili kvalitetni programi podrske za
neformalne njegovatelje, odnosno ¢lanove obitelji. U Republici
Hrvatskoj veé¢ nekoliko godina prica se o deinstitucionalizaciji
i Zivotu u zajednici... No, ovo je stvarna slika situacije u kojoj se
nalaze obitelji osoba s MS kojima je potrebna dugotrajna skrb te
svi zajedno na ovome moramo poraditi. Ovaj vodi¢ je samo mali
dio kojim zelimo osnaziti obitelji ¢iji je ¢lan obitelji osoba s MS-
om kojoj je potrebna dugotrajna skrb.




Rezultati istrazivanja Pehli¢ i sur. (2018.) govore kako su
pravovremeno i fokusirano informiranje te razumijevanje
dobivenih informacija vazni za ostvarenje svojih prava Sto
potkrijepljuju izjavom sudionika istrazivanja (R5) ,....najbitnije su
informacije. Da ljudi dodu na vrijeme do informacija i da znaju
Sta i gdje mogu ostvariti, a to je u danasnje vrijeme tesko do¢i do
informacija jer se zakoni Cesto mijenjaju i mnogi tumace zakon
na svoj nacin i nikad ne znas na ¢emu si” $to je ujedno i povod
za izradu ovog Vodica.

Ako ste netko tko brine o nekome tko je osoba s MS-om, ovo je
Vodic za Vas i poslusajte nase savjete I informacije kako biste si
olaksali jer mi smo prepoznali Vas doprinos osobama s MS-om.
Bez obzira na opseg Vase njege, vazno je da brinete o sebi!

Sto znaéi podréka osobama s
multiplom sklerozom?

Osobama s MS-om je potrebna podrska u svim sferama zivota
kao i svakom drugom pojedincu neovisno o dijagnozi multiple
skleroze. Emocionalnu, prakti¢nu i financijsku podrsku su kao
oblike neformalne podrske koje osobe s mutiplom sklerozom
dobivaju istaknuli sudionici u istrazivanju Likovi¢ (2021.). Majke
s dijagnozom multiple skleroze u istrazivanju Pehli¢ i sur.
(2018.) podrsku u kretanju i mobilnosti vide u djeci (Kéer vise
sa mnom, recimo vodi me pod ruku kad idem u Setnju. (R2) ili im
djeca pruzaju podrsku kad partner nije dostupan (Djeca, djeca
su tu. Oni su isto ono njegova desna ruka, kad njega nema onda
su oni tu... vode me, mada to tako nije precesto, ali dogodi se
situacija. Da ne bi pala, onda su oni tu. Da mi treba nesto donijet
ili...(R2). O znacaju dobivene podrske partnera kao neformalnih
njegovatelja osoba s MS-om govore neke od izjava sudionika
u istrazivanju Likovi¢ (2021.) o dozivljaju podrske osoba s MS-
om - ,...upravo sama ta znaci podrska da nisam sama, znaci da
je moj suprug uz mene, da ¢e mi pomoci u bilo kojoj situaciji da
mi zatreba, da ¢emo to sve zajednicki prebroditi da nisam sama
(S5)”) i (,...uz aktivan razgovor o tome svemu i iskrenim, ajmo reci
stavili smo karte na stol, Sto mozZe biti ovaj smo zapravo odIucili
zajedno krenuti u to i ono podrska uvijek neupitna zapravo...(S3)").
Osobama s MS-om ste Vi kao neformalni njegovatelji izuzetno
vazni i nezamjenjivi pa makar telefonskim razgovorom ukoliko
niste fizicki u moguénosti biti tu, a o toj emocionalnoj podrsci
govori sudionica istrazivanja Pehli¢ i sur. (2018.) kao partnerica
s MS-om (“Uglavnom muz...i kad fizicki nije tu, postoji telefonska
komunikacija, tako da mi je on u svakom slucaju podrska, odgovor
na mnoga pitanja, pomo¢ u mnogim nedoumicama...”).



Podrzavajuéi savjeti za neformalne njegovatelje
Neformalni njegovatelji - c¢lanovi obitelji se mogu suoditi s
razli¢itim Zivotnim okolnostima, zbog ¢ega Zelimo pruZiti pregled
nekih mogudéih situacija i pitanja koja se mogu pojaviti. Teskoce
i okolnosti s kojima se neformalni njegovatelji mogu suociti se
vide kroz vise aspekata koji govore o sagorijevanju i premoru
neformalnih njegovatelja kao Sto su emocionalni, fizicki, duhovni,
ekonomski, socijalni i drugi. Emocionalni se ponajvise aspekti
vide kroz posljedice izazvane brigom za ¢lana i vlastitom nemoci
da se pomogne viSe, fizicki aspekti se ocituju kroz primjerice
zapostavljanje svog fizickog izgleda i zdravlja gubitkom na teZini,
nespavanjem, potom duhovni aspekti kroz ispitivanje vlastitih
uvjerenja i je li skrb koja se pruza osobi s MS-om dovoljna. Zatim,
ekonomski aspekti se s druge strane o¢ituju kroz financijske teskoce
zbog nemoguénosti radnog odnosa radi pruzanja dugotrajne skrbi
osobi s MS-om te oni socijalni aspekti u kojima iscrpljenost brigom
i davanjem sebe do iznemoglosti dovode do socijalne izolacije radi
izbjegavanja opterec¢ivanja okoline svojim teskoéama u pruzanju
dugotrajne skrbi osobi s MS-om.

Vasa uloga u zdravstvenoj skrbi

Potreba za nadzorom nad medicinskom skrbi je ¢esto neizostavna.
Smatrajte se saveznikom medicinskog tima. Educirajte se i
saznajte viSe o MS-u. Sto vise znate o MS-u, to ¢ete se vise osjecati
spremnima za suo¢avanje s izazovima koje multipla skleroza moze
predstavljati. Naucite sto vise o bolesti i dostupnim moguénostima
lije¢enja te se na taj nacin osnazite kako bi pomogli svojoj voljenoj
osobi u donosenju odluka u vezi s njegovom ili njezinom skrbi. Vise
informacija o bolesti mozete pronaci u brosurama Saveza drustava
multiple skleroze Hrvatske, a veéina ih je dostupna na nasoj web
stranici www.sdmsh.hr u kategoriji Digitalna knjiZnica - publikacije.
Ako imate problema sa pronalaskom informacija, slobodno nam
se obratite na SOS MS telefon 0800 77 89 svakim radnim danom
od 8 do 16h. Takoder, pitajte lije¢nika ifili zdravstveni tim za
upute i savjete o skrbi kod kuée ili obuku o pruzanju pomodi u
rutinama upravljanja simptomima. Mnogi simptomi MS-a mogu
se kontrolirati i ublaziti lijekovima, rehabilitacijskim terapijama i
drugim tehnikama. Mozda ¢ete morati pratiti uzimanje lijekova,
pomagati s davanjem injekcija i paziti na nuspojave lijekova.
Lije¢enje MS-a i njegovih simptoma bit ¢e lakse ako svi ukljuceni
postanu educirani o toj bolesti.




Ogranic¢enja predstavljagju prepreku kada su neformalnom
njegovatelju kao ¢lanu obitelji jednostavno previSe u odnosu na to
Sto im osoba s MS-om kao ¢lan obitelji jest. Primjerice mlada sestra
kao neformalna njegovateljica svog brata kaze sljedece - ,I ok je
ne raditi neke stvari, tipa ja sam brata hranila kad je trebao i
oblacila, al’ nikad nisam s njim obavljala wc jer bi to preslo granicu
gdje sam njegova mlada sestra i postala bi njegov njegovatelj. To
je primjer u nasem odnosu, nekome je i to okej i nece narusit taj
drugi dio.”, dok s druge strane otac kao neformalni njegovatelj
svoje kéeri govori “Kao tata bilo mi je tesko i nisam mogao kupati
svoju kéer kad je imala relapse...to mi je bilo previse pa joj je baka
uskakala za takve stvari kada je mama radila. Osjecao sam se
lose, ali sam razgovarao s njom i rekla mi je da je u redu da ju
baka tusira, da bi joj neugodno bilo da ju ja kao tata tudiram i da
se ne osjecam krivim radi toga.”.

Na primjeru ovih izjava mozZe se zakljuciti kako je vazno ocuvati
obiteljske odnose, postaviti granicu i biti u redu s osjeéajima koji
naviru zbog nemogucnosti izvrsavanja nekih stvari potrebnih
osobi s MS-om o kojoj se skrbi.

Takoder, potreba za sve intenzivnijom skrbi o osobi s MS-om moze
imati velik negativan utjecaj na zivot neformalnih njegovatelja
koji o njoj skrbe kako na psiholoskom, tako i na profesionalnom te
financijskom planu (¢esto odustaju od zaposljavanja iradnih odnosa
ili su prisiljeni smanijiti broj radnih sati), kao i na medusobne odnose
s obitelji i Sirom socijalnom okolinom. No, vazno je napomenuti
kako postoje i oni obiteljski odnosi u neformalnoj skrbi za osobe s
MS-om koje neformalni njegovatelji normaliziraju te ne smatraju
preprekom S$to moZemo vidjeti u izjavi djeteta neformalnog
njegovatelja u istrazivanju Pehli¢ i sur. (2018.) koja glasi - “Pa nije
nikakva velika prepreka, isto funkcioniramo kao i svaka druga
obitelj. Nismo puno drugaciji..mama sve moze raditi samo ne
moZe hodati, a to nije nesto sto smeta tu.(D4)".

Citajuéi knjigu “Kud si krenula?” autorice Nastje Kulovié¢ koja je
osoba s MS-om odrasla uz sestru s MS-om, moZe se shvatiti vise
vaznost o¢uvanja obiteljskih odnosa i brigu o sebi samom te svojim
potrebama kako ne bismo postali stakleno dijete koje zatomljuje
svoje potrebe u odnosu sa sestrom/bratom koji je osoba s MS-om,
ali i u odnosu na bilo kojeg drugog ¢lana obitelji koji je osoba s MS-
om.
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Postavite si pitanje kako pruziti brigu ¢lanu obitelji osobi s MS-
om, ako ne brinemo o sebi samima? Primjerice u partnerskim
odnosima najcesée njegovateljsku skrb preuzima partner sto
je iznimno zahtjevna uloga jer je potrebno uskladiti partnerske
odnose i potrebe, a uz to pruziti neformalnu njegovateljsku skrb.
Partneri neformalni njegovatelji stoga cesto doZivljavaju neke
promjene u svom partnerskom, ali i seksualnom odnosu.

Te promjene mogu imati fizicke ili emocionalne uzroke stoga
ne zanemarujte svoje seksualne odnose s partnerom. MS mozZe
ometati i seksualni nagon i funkciju pa pokusajte razumjeti svog
partnera s MS-om i potrazite potrebnu pomo¢.

Za viSe informacija poslusajte na YouTube kanalu Savez drustava
multiple skleroze Hrvatske webinar “Seksualni problemi kod
multiple skleroze” sa predavacem prim.dr.sc. Goranom Arbanasom
i pogledajte video odgovore pitanja za psihijatra i video odgovore
pitanja za psihologa.




Djeca kao neformalni njegovatelji
svojih roditelja sa MS-om

Djeca postaju neformalni njegovatelji kada su djeca roditelju s MS-
om bez obzira na svoju dob, a posebice je osjetljiva uloga maloljetne
djece neformalnih njegovatelja roditelju s MS-om, no ne treba
zanemariti niti ulogu punoljetne, ve¢ odrasle djece. Djeca nisu
educirana da se nose sa stresom koji sa sobom nosi dugotrajna
neformalna skrb o roditeljima s MS-om. No, kada se Zivotne
okolnosti ne mogu promijeniti na bolje, djeca razumiju i Zele
pomodi, vierujte im da mogu preuzeti viSe odgovornosti kao Sto je
obavljanje nekih kuéanskih poslova. Osjec¢aj da daju svoj doprinos
¢ini ih ponosnima u takvoj situaciji.

U istrazivanjima provedenim s djecom i mladima roditelja s
MS-om rezultati govore kako oni osjecaju viSe odgovornosti i
duzZnosti, nego djeca roditelja bez MS-a. No, isto tako izraZavaju
viSe straha i anksioznosti vezanu uz samu dijagnozu multiple
skleroze roditelja te veci osjecaj opterecenja i vedu razinu
ljutnje (Yahav i sur., 2005.; prema Pehlié¢ i sur., 2018.).

No, ne treba ocekivati da ¢e djeca preuzeti na sebe dugotrajnu
neformalnu skrb jer oni i u tim situacijama imaju potrebu za
roditeljskom paznjom i brigom jer ipak su samo djeca.

Cuvajte odnos roditelj - dijete i odnos dijete - roditelj u situacijama
kada je potrebno da kao dijete pruzate skrb roditelju kako odnos
ne bi prerastao u samo njegovateljski odnos koji mozZe izazvati
razne frustracije, ljutnje i druge negativnhe emocije. Potrebno je
razgovarati s roditeljima kroz Sto prolazite i kako se osjecate jer
¢ete na taj nacin bolje razumijeti roditelja o kojemu brinete, ali ono
jo$ vaznije Sto ¢e na taj nacin oni razumijeti bolje Vas kao dijete.
Ukoliko kao dijete osjeéate da su Vam neke stvari vezane uz skrb o
roditelju previSe i prelaze granicu odnosa dijete - roditelj, u redu je
osjecati to i ne stvarajte si krivnju radi toga jer su i to osjecaji koje
kao takve treba prihvatiti i biti u redu s njima. Ne zaboravite na
svoje potrebe koje nisu vezane uz roditelja s MS-om, ve¢ isklju¢ivo
uz Vas i Vase potrebe poput onih za druzenjem s prijateljima,
slobodnim vremenom, ucenjem i sli¢no. Stoga, razgovarajte o tome
i potrazite zajedni¢kim snagama nacin kako ostvariti ono sto Vam
je kao djetetu previse u skrbi za roditelja.

Roditelji kao neformalni
njegovatelji djece s MS-om

Roditelj je neformalni njegovatelj kada je roditelj djetetu s MS-
om (uklju¢ujuéi i punoljetnu djecu) i potrebna mu je dugotrajna
podrska. Kako roditelji stare, pruzanje skrbi je sve teZe i stresno
je za roditelje i djecu, ¢ak i odraslu djecu s MS-om. S vremenom
se jedan ili oba roditelja mogu razboljeti i sami zahtijevati njegu.
Stoga o alternativnim planovima skrbi i Zivotnim pitanjima
razgovarajte s odraslim djetetom mnogo prije, nego sto dode
do takve situacije. Takoder, ne zaboravite na svoju ulogu majke
ili oca u odnosu sa svojim djetetom s MS-om van potrebne
njegovateljske uloge. Provedite vrijeme s djetetom u Setnji,
gledanju filmova, razgovarajte o daljnjim planovima, izletima i
bilo ¢emu drugome Sto Vas ispunjava kao roditelja svog djeteta
neovisno o MS-u.




Prepreke s kojima se susre¢u neformalni
njegovatelji

Jasno je svima da su empatija i suosjec¢anje glavne komponente skrbi
iu toj situaciji vazno je da ne dode do zanemarivanja emocionalne
podrske osobama s multiplom sklerozom, no koje su to sve situacije
i prepreke s kojima se susrec¢u ¢lanovi obitelji koji skrbe za osobu
s MS-om? Znamo da dugotrajna tjelesna briga i njega, a ponekad i
nedostatak poboljsanja situacije osobe s MS-om iscrpljuje ¢lanove
obitelji. Kombinacija svih navedenih situacija kod ¢lanova obitelji
kao neformalnih njegovatelja ¢esto puta izaziva osje¢aj nemodi, a
kod njih se pojavljuju simptomi naruSenog mentalnog zdravlja kao
Sto su anksioznost, depresija i stres. Stoga je vazno pronaci nacine
za smanjenje psihickog pritiska koji osjec¢aju njegovatelji. Jedan od
¢escih oblika pomoc¢i koji su dostupni u razvijenijim zemljama od
Hrvatske jesu usluge privremene njege radi predaha njegovatelja.
U Hrvatskoj ovakav oblik usluge jo$ uvijek nije prepoznat
kao vazan, no najbliza usluga tome je usluga poludnevnog ili
cjelodnevnog boravka koju pruzaju najéesée domovi za starije i
nemocne i/ili udruge te usluga smjestaja radi koristenja odmora
roditelja njegovatelja, odnosno njegovatelja te radi privremene
nesposobnosti za rad roditelja njegovatelja, odnosno njegovatelja.

Prepreke u obitelji

MS nije samo bolest osobe s MS-om, ve¢ je bolest obitelji Sto
nerijetko dovodi do ekonomskih problema, emocionalne i fizicke
Stete clanovima obitelji osobe s MS-om. Mnoga istraZivanja
nedvojbeno pokazuju kako skrb o ¢lanu obitelji osobe s multiplom
sklerozom povecavaju troSkove kudéanstva za lijekove, prijevoz,
medicinsku pomo¢ i sliéno. S druge strane, utjece i na manju
zaposlenost ¢lanova obitelji koji su neformalni njegovatelji jer zbog
skrbi mnogi su primorani raditi manje i/ili teze zadrzavaju svoja
radna mjesta, a sve zajedno naravno da dovodi do veceg rizika
siromastva. Osim navedenog, ¢esto dolazi do izmijenjene uloge u
obitelji, Sto znaci da na druge ¢lanove obitelji pada teret uloge koju
je do tada imao oboljeli ¢lan obitelji. Na primjer, teret kué¢anskih
poslova koje je obavljala majka s MS-om, nerijetko preuzimaju u
obvezu djeca i/ili supruznik. Mnoge situacije u skrbi za osobu s
MS-om u obitelji nazalost dovode do narusavanja obiteljskog mira
jer briga o nepokretnom ¢lanu obitelji ¢esto dovodi do danonoéne
brige- budenja nocu, provjeravanja je li sve u redu...

Prepreke u zajednici i drustvu

Troskovi njege i lije¢enja dovode do poteskoéa u financiranju svih
potreba za kvalitetnu skrb i njegu i ne postoji drzavna potpora za
pokrice istih, zatim troskovi fizi¢ke prilagodbe stambenog prostora
za skrb o ¢lanu obitelji i sli¢no stavlja obitelji u vrlo loSu obiteljsku
financijsku situaciju. Takoder, briga o osobi s MS-om u krevetu
zahtijeva pomoc¢ Sire obitelji i rodbine, no navedeno ¢esto nedostaje
u kljuénim trenucima. Clanovi obitelji nerijetko su nezadovoljni
nedostatkom adekvatne edukacije od strane =zdravstvenih
djelatnika o lijekovima i pravilnoj njezi osobe s MS-om pa zbog
neznanja c¢esto se dovode u jos vece probleme jer ne znaju kakve
nuspojave moze imati primjerice neka prehrana za ¢lana obitelji za
kojeg skrbe.

Dvosmjerna komunikacija

MS ne mijenja ¢injenicu da su vazni odnosi uvijek dvosmjerna
ulica. Mnogi emocionalni stresovi su posljedica loSe komunikacije.
Neformalni njegovatelj bi trebao biti u mogucnosti otvoreno
razgovarati o zabrinutostima i strahovima jer osoba koja prima
njegu nije jedina kojoj je potrebna emocionalna podrska.
lako suradnja nije uvijek laka niti moguca, zajednicki rad na
dugoro¢nim planovima i ciljevima pomoéi ¢e objema osobama
da se osjecaju sigurnije. Dobra komunikacija pomaZe u stresnim
okolnostima tako $to umanjuje frustracije, poti¢e razumijevanje
vlastitih granica i potreba, poti¢e zauzimanje za sebe i osobu o
kojoj brinemo na asertivan nacin pritom izbjegavajucéi agresivnu ili
pasivnu komunikaciju.

Preuzimanje odgovornosti
Multipla skleroza je nepredvidiva i toga treba biti svjestan. Osobe
s MS-om mogu dozZivjeti recidive i remisije, gubitak i oporavak ili
djelomicni oporavak odredenih funkcionalnih sposobnosti. Ljudi
koji zZive s progresivnim oblikom MS-a mogu izgubiti neovisnost i
neformalni njegovatelji ¢e mozda morati preuzeti viSe odgovornosti
na sebe. U zajednickom kucanstvu svatko ¢e morati ponovno
razmisliti tko obavlja koji zadatak potreban za nesmetano odvijanje
kuéanstva.




Upravljanje nepredvidljivoséu
Nepredvidljivost MS-a mozZe biti vrlo stresna, ali njome se moze
upravljati izradom rezervnih planova i fokusiranjem na ono Sto
se moze udiniti, a ne na ono Sto se ne moze. Ono S$to radite kao
njegovatelj moze se mijenjati iz dana u dan i mozZete ocekivati
neocekivano. Jednog dana se Vasa voljena osoba moZe osjecati
dobro, dok ve¢ sljede¢eg dana moZe biti iscrpljena, ponekad se
moze Ciniti da je dobro, a onda odjednom moZe zavrsiti u bolnici
s komplikacijama. Nazovite unaprijed da provijerite pristupacnost
institucija, zgrada koje su Vam potrebne, izradite popis ljudi koji
mogu pomoc¢i kada je to potrebno.

Potaknite neovisnost
Budite otvoreni za tehnologije i ideje koje omoguéuju Vasoj voljenoj
osobi s MS-om da bude $to neovisnija. Ne samo da ¢e on ili ona
cijeniti slobodu da mogu sami posti¢i neke stvari, vec¢ ¢ete i Vi imati
viSe vremena da se usredotocite na druge stvari.

Povezite se s drugima

Pruzanje emocionalne podrske i fizicke skrbi nekome s MS-
om Cesto je zadovoljavajuce, ali je ponekad uznemirujuée, a s
vremena na vrijeme moze biti i te§ko. Neki njegovatelji smatraju
da sve mogu sami podnijeti ili se pak mogu osjecati kao da
su sami i da drugi jednostavno ne mogu ili neée razumjeti
kroz Sto prolaze. UmreZzavanje s drugim njegovateljima, bilo
kroz udruge ili putem drustvenih mreZza, moze Vam pomodi
u sprjeCavanju krivnje i nemira koji se mogu pojaviti kada
negativne emocije isplivaju na povrsinu. Dijeljenje problema s
drugima ne samo da ublaZava stres, nego Vam takoder moze
pomodi da sagledate situaciju s druge tocke gledista, smislite
nova rjesSenja za suoCavanje s problemima povezanim s MS-om
ili jednostavno osjetite da niste sami. Iako su obitelj i prijatelji
prvi kojima éete se obratiti kada Vam je tesko, ponekad pomaze
razgovarati s drugima koji razumiju kroz Sto prolazite pa je zato
Savez drustava multiple skleroze kroz uslugu SOS MS telefona
(0800 77 89) uvijek tu za Vas - nazovite kada Vam je potrebno.
Takoder, mozete se uklju¢iti u MS grupe za podrsku na web
stranici https://msmreza.sdmsh.com.hr/ i razmijeniti iskustva
s drugim neformalnim njegovateljima koji su u istoj ili sli¢noj
situaciji kao Vi.

Recite DA za pomo¢

Neformalni njegovatelji Cesto se osje¢aju da moraju sve sami raditi
te stoga odbijaju pomo¢ kada im se ona pruZi jer se osje¢aju manje
kompetentnima za pruzanje skrbi kada bi zatrazili ili primili pomo¢é.
Stoga umjesto da odbijate pomo¢ kada Vam ju netko ponudi, recite
DA i budite spremni objasniti pojedinosti. Nemate razloga osjecati
se loSe i manje vrijednima ako zatraZite pomo¢ u neéemu, Stovise
na taj nacin brinete o sebi i svome mentalnom zdravlju. Vrlo vazna
kvaliteta neformalnih njegovatelja je osvjestavanje vlastitih snaga,
ali i prepoznavanje slabosti kada su prisutne kako bi se moglo raditi
na njima te poduzeti mjere i pobrinuti se o sebi. Vi ste najvazniji alat
u pruzanju skrbi Vasoj voljenoj osobi kao neformalni njegovatelj te
ukoliko ste Vi dobro, modi ¢ete takvu i skrb pruzati. Napravite popis
telefonskih brojeva i poslova, usluga koje bi drugi ¢lanovi obitelji i/
ili prijatelji mogli obaviti kada Vi niste u moguénosti. Sljededi put
kad netko ponudi pomoé¢ na neki nacin, bit éete spremniji zaista
dopustiti da Vam i pomognu. Nemojte se bojati traziti pomo¢ ili
prihvatiti pomo¢ koja Vam se nudi. Trebate li nekoga tko ¢e boraviti
s voljenom osobom dok idete u kupovinu jednom tjedno? MoZete
li koristiti pomo¢ oko prijevoza do i od lije¢nika? Sto god da je,
nemojte se bojati pitati. Ljudi ¢esto Zele pomodi, ali ne znaju kako.




Ne poricite svoje osjecaje - potrazite pomoc za sebe

Dopustite sebi da tugujete zbog gubitaka uzrokovanih MS-om Vase
voljene osobe, kao i da sanjate nove snove o buduénosti. Ako se
borite, razgovarajte o svojim osjecajima s prijateljem od povjerenja
ili se obratite nama. Svakako se obratite lije¢niku ako se pojave neke
od sljedecih situacija koje su upozoravajuc¢i znakovi njegovateljskog
sagorijevanja - osjeéate se beznadno ili bespomoé¢no, imate
problema sa spavanjem, gubite ili dobivate na tezini, gubite interes
za stvari u kojima ste nekada uzivali, placete ili se osjecate kao da
ste na rubu suza, osje¢ate da ste lako razdraZljivi, cesto osjecate
da ste ljuti na osobu s MS-om o kojoj brinete ili ste jednostavno
emocionalno ili fizicki iscrpljeni. Te situacije ukazuju na znakove
sagorijevanja koji mogu dovesti i do depresije te drugih raznih
bolesti i stanja kao posljedica sagorijevanja. Stoga, rano dobivanje
pomodi za ove osjecaje moze Vam pomocdi da izbjegnete ozbiljnije
probleme kasnije. Neki njegovatelji ne traze pomo¢ koja im je
potrebna jer se ne Zele osjecati ovisnima o drugima, sto takoder
moze dovesti do izolacije. Ljutnja i frustracija uobicajene su emocije
i treba se suociti s njima kada osjeéate da Vam je previse, a udruge
Vam mogu pruziti podrsku i savjet. Psiholozi, psihoterapeuti,
socijalni radnici i mnogi drugi Vam mogu pomodéi u noSenju sa
situacijom. Takoder mozete nazvati kada Vam je potrebno i Savez
drustava multiple skleroze kroz uslugu SOS MS telefona (0800 77
89) radnim danom od 8 do 16 sati jer ¢emo Vas rado saslusati.

I Vase je zdravlje vazno!

Osjecat Cete se puno sposobnije nositi se sa zadacima njegovatelja
osobe s MS-om ako se izvrsno brinete i o vlastitom zdravlju. Neki
njegovatelji zanemaruju vlastito tjelesno zdravlje, ukljucujuéi
tjelovjezbu, prehranu i redovite lije¢nicke preglede. Dovoljno
spavajte, nadite vremena za hobije ili aktivnosti u kojima uzivate
i planirajte vrijeme za opustanje, bolje ¢ete se nositi sa stresom
dugotrajne skrbi. I osoba koja zivi s MS-om i njegovatelj moraju
imati na umu da MS ne stiti nikoga od bolesti koje mogu utjecati
na covjeka. Vazno je odrzavati redovite posjete Vasem lije¢niku
radi rutinskih, preventivnih zdravstvenih pregleda te reagirati
na potencijalne promjene u organizmu. Takoder, brinite i o svome
mentalnom zdravlju te odvojite vrijeme za njega. To moZete uciniti
upravo hobijima, Setnjom, boravkom u prirodi, molitvom, kavom
s prijateljima, bilo ¢ime Sto Vas ispunjava mozete ocCuvati svoje
mentalno zdravlje, a time i zdravlje u cijelosti.

Odmorite se
Briga o ¢lanu obitelji je veliki posao. I kao i svaki posao, s vremena
na vrijeme treba Vam odmor. Povremeno zatrazite pomo¢ obitelji
ili prijatelja da uzmete predah barem par sati ili koji dan, napravite
pauzu od rutine, tako da mozete odvojiti vrijeme koje Vam je
potrebno za ,punjenje baterija”.




Pronadite vremena za opustanje
Kako biste ocuvali svoje zdravlje, mozete koristiti tehnike opustanja.
Otkrijte $to je najbolje za Vas. Neke tehnike opustanja ukljucuju:
* Duboko disanje: Duboko disanje i fokusiranje na dah mogu
pomodéi u smanjenju napetosti i omoguéiti Vasem umu i tijelu da se
osjecaju ugodnije.
= Meditacija: Mnogi ljudi smatraju da meditacija uvelike smanjuje
stres u njihovim Zivotima. Postoje mnoge aplikacije i online alati
koji Vam mogu pomo¢i da pocnete s meditacijom.
» Vizualizacija: Vizualizirajte pozitivne misle i pomaknite te misli
u sliku.
* Progresivno opustanje misiéa: Progresivno opustanje misica
ukljucuje prolazak kroz cijelu skupinu misi¢éa Vaseg tijela -
napinjanje, opustanje i fokusiranje na promjene koje se dogadaju
kako bi doslo do osjec¢aja ugode.
® Joga: Joga ukljucuje vjezbe disanja i niz istezanja koja se vrte oko
kraljeZnice. Joga povecava fleksibilnost tijela i oslobada napetost.
» Tradicionalni programi vjeZbanja: utvrdeno je da tjelovjezba ili
bilo koja tjelesna aktivnost, osobito ako se radi redovito, smanjuje
stres i pobolj$ava tjelesno i mentalno zdravlje. Setnja, plivanje ili
vrtlarstvo mogu ublaziti stres.

Obratite nam se

Kako bi se stres savladao, umanjio ili izbjegao mozete koristiti i neki
od sljedecih savjeta: osvijestite svoje reakcije na stresne dogadaje,
razgovarajte s drugima o svojim osjeéajima, osnazite pozitivha
osje¢anja, prepoznajte i postujte svoje granice, postavljajte si realne
ciljeve i dopustite si odmor, kada ste pod pritiskom radnih zadataka
Cesce se odmarajte. Nema potrebe da se osjec¢ate kao da plovite u
nepoznate vode kao neformalni njegovatelj za nekoga s MS-om.
Bez obzira kakvo je Vase pitanje vezano uz njegu osobe s multiplom
sklerozom, u Savezu drustava multiple skleroze Hrvatske postoji
usluga besplatnog SOS MS telefona (0800 77 89) i nasi savjetnici
su tu da Vas osnaze, pruze podrsku i pomognu usmjeriti Vas prema
informacijama ili resursima koji su Vam potrebni.
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Ono $to Vam ovim porukama Zelimo potaknuti jest svijest
da niste sami.

Niste jedini s osje¢ajem nelagode, ljutnje ili bilo kojeg
drugog osjecaja s kojim se suocavate vezanim uz
brigu o osobi s MS-om ili ako ste sami osoba s MS-om i
susreli ste se s nekim osjecajima vezanim uz skrb koju
Vam pruza netko od ¢lanova obitelji kao neformalni
njegovatel;.

U prilog tome govore i sudionici istrazivanja Pehli¢ i sur.
(2018.) gdje majka s MS-om izrazava pritisak i nelagodu
zbog potrebe da joj maloljetna kéer pomaze u kretanju
(“...ja i kéer hodamo ulicom, ja se moram primit za nju
i krenemo se Salim sad na racun toga, a obe osjecamo
pritisak i nelagodu...(R7)".

Njegovanje i posveéenost drugoj osobi mogu imati i 21
blagotvorne ucinke poput pojacanog osjecaja vrijednosti,
unaprijedenih odnosa sa osobom koju se njeguje, uvjerenja
da osoba dobiva optimalnu njegu, svijest o svrsi i znacenju,
osjecaj o uspjeSnom nosenju s potencijalno teskom zZivotnom
situacijom, povecéano strpljenje i izdrzljivost i mnoge druge.
No, biti njegovatelj je éesto povezano s visokom izloZenosti
stresu koji nije uvijek Stetan, no postaje kada je dugotrajan
ili previsok s brojnim posljedicama po zdravlje njegovatelja.
Stoga nije sebi¢no brinuti se i o svojim potrebama!
Poduzimajuéi ove korake, ne samo da éete se osjecati
bolje, vec éete biti i bolji njegovatelj, odnosno potpora
i podrska svojoj voljenoj osobi s MS-om. Posveéenost
svojim potrebama poput redovitog spavanja, jela i fizicke
aktivnosti, odlazak u prirodu, posveé¢enost duhovnosti,
prisutnost socijalne podrske i druZenja s prijateljima su dio
prevencije u pogledu brige o sebi koja je usko povezana s
veéim osjec¢ajem osobnog postignuca, a manjom pojavom
sagorijevanja, zdravstvenih problema i emocionalne
otudenosti.



Mogucnosti formalne podrske i usluga

U situacijama kada je potrebno pruzati dugotrajnu skrb osobi s
MS-om, neformalni njegovatelji Cesto si postavljaju pitanja: ho¢u li
moci uskladiti svoje obveze sa potrebama dugotrajne skrbi? Mogu
li osobe s MS-om s viSim stupnjem invaliditeta Zivjeti kod kuce?
Hoéu li dobro brinuti o osobi s MS-om kojoj je potrebna dugotrajna
skrb? Hoce li se osoba s MS-om naljutiti ako joj ne¢u moéi pruziti
sve $to joj je potrebno?

Kada dodete u situaciju da u obitelji postoji potreba =za
kontinuiranom skrbi, vazno je da zajedno radite procjenu potreba
kako se ne bi stvorila kriva ocekivanja s jedne ili s druge strane.
Vazno je biti realan sto osoba s MS-om treba i sto Vi kao njegovatelj
mozZete pruziti u smislu prava, vremena, zadovoljavanja potreba,
ali i financijske odgovornosti.

Ostavljanje voljene osobe koja Zivi s viSom razinom invaliditeta
kod kuée moze izazvati odredenu tjeskobu. Unaprijed planiranje i
adaptacija doma mogu smanjiti ove brige. Napravite prilagodbe kod
kuce koliko je god moguce viSe. Pomaganje voljenoj osobi da bude
neovisnija dobro je za oboje, poveéava sigurnost, pristupac¢nost i
udobnost. MozZda ¢ete morati istraziti opremu kao $to su hodalice
ili invalidska kolica. Istrazite koje su prilagodbe potrebne, a
najoptimalnije, pregledajte svoju kuéu. Rampe, Sira vrata i
kupaonska oprema pomaZu osobi s MS-om da ostane sigurna i
olaksava joj kretanje. U svojoj lokalnoj zajednici raspitajte se Sto
biste mogli ostvariti kao neformalni njegovatelj osobe s MS-om i
na sto biste mogli potaknuti osobe s MS-om da ostvare u svojoj
lokalnoj zajednici. Raspitajte se u opéini, gradu, Zupaniji iz koje
jeste te svakako u Drustvu multiple skleroze iz Vase zupanije.

Prava i usluge
koje mozete
ostvariti u sustavu
socijalne skrbi

i zdravstvenom
sustavu kao
neformalni

njeqgovatelj osobe s
=3 MS-cJ>m




Status roditelja njegovatelja ili status
njegovatelja

Kao neformalni njegovatelj mozete ostvariti neka od prava iz
sustava socijalne skrbi kako biste postigli ve¢u kvalitetu skrbi za
osobu s MS-om o kojoj skrbite. MoZete ostvariti status roditelja
njegovateljaili status njegovatelja za osobu s MS-om o kojoj skrbite
ako je potpuno ovisna o pomodi i njezi druge osobe jer joj je zbog
odrZavanja zivota potrebno pruZanje specifi¢ne njege izvodenjem
medicinsko-tehnickih zahvata, ako je u potpunosti nepokretna i
uz pomo¢ ortopedskih pomagala te ako ima viSe vrsta oSte¢enja
Cetvrtog stupnja (tjelesnih, mentalnih, intelektualnih ili osjetilnih)
zbog kojih je potpuno osoba ovisna o pomoéi i njezi druge osobe pri
zadovoljavanju osnovnih Zivotnih potreba. Ukoliko ostvarite status
roditelja njegovatelja ili status njegovatelja mozete tijekom godine
koristiti odmor u trajanju od Eetiri tjedna. Za ostvarivanje statusa
roditelja njegovatelja ili status njegovatelja obratite se obliZnjem
Centru za socijalnu skrb.

Pravo na doplatak za djecu
Ako je Vasem djetetu s multiplom sklerozom utvrden tezi ili
teski invaliditet, mozZete ostvariti doplatak za dijete neovisno o
ukupnom dohotku po ¢lanu Vaseg ku¢anstva mjesecno.

Pravo na naknadu place za vrijeme privremene
sprijecenosti za rad radi njege ¢lana obitelji

Kao neformalni njegovatelj koji je odreden da njeguje oboljelog
¢lana uze obitelji (dijete i supruznika) moZete ostvariti pravo
na naknadu plaée koji Vam pripada kao osiguraniku u vezi s
koriStenjem zdravstvene =zastite iz obveznoga =zdravstvenog
osiguranja, odnosno drugih okolnosti utvrdenih Zakonom o
obveznom zdravstvenom osiguranju (NN98/19). Za vise informacija
obratite se Hrvatskom zavodu za zdravstveno osiguranje u Vasoj
blizini.

U skladu s tim, pravo na naknadu place za vrijeme privremene
sprijeCenosti za rad radi njege djeteta do navrSene sedme godine
zivota imate u trajanju najviSse do 60 dana za svaku utvrdenu
bolest, a za dijete od sedam do 18. godine Zivota najvise do 40
dana. To pravo mozZete ostvariti pod uvjetom da drugi roditelj nije
nezaposlen, odnosno ako Zivi sam s djetetom (npr. samohrani ili
razvedeni roditelj), da istodobno ne koristi to pravo za drugo dijete
te da za dijete kojemu je potrebna njega nema priznato pravo
roditelja njegovatelja. No, ako je prema ocjeni doktora medicine
primarne zdravstvene zastite zdravstveno stanje c¢lana obitelji
- djeteta do 18. godine Zivota takvo da duljina trajanja njege
odredena kao $to je prethodno navedeno ¢lanka neée biti dovoljna,
potrebno trajanje njege odreduje lije¢nicko povjerenstvo Zavoda
za zdravstveno osiguranje. Pravo na naknadu pla¢e za vrijeme
privremene sprijeCenosti za rad radi njege djeteta iznad 18 godina
zivota ili supruznika kao neformalni njegovatelj imate pravo za
svaku utvrdenu bolest najviSe do 20 dana.

Kao neformalni njegovatelj privremenu sprijecenost za rad radi
njege ¢lana obitelji mozZete koristiti i kao rad u polovici punog
radnog vremena.




Pravo na osobni odbitak za invalidnost
Ukoliko osoba s MS-om o kojoj brinete je ¢lan Vase obitelji i ima
utvrden invaliditet, a Vi ste u radnom odnosu, mozZete ostvariti
poreznu olaksicu na nac¢in da Porezna uprava prizna uvecani osobni
odbitak po osnovi invaliditeta uzdrzavanog ¢lana Vase obitelji. Za

dodatne informacije obratite se Poreznoj upravi u Vasoj blizini.

Usluga savjetovanja

Savjetovanje je usluga kojom stru¢na osoba u neposrednom
kontaktu s Vama potice na razvoj novih moguénosti sagledavanja
zivotne situacije sa svrhom prevladavanja teskoda, stvaranja uvjeta
za ocuvanje i razvoj osobnih mogucnosti te odgovornog odnosa
prema samom sebi, obitelji i drustvu. Za koriStenje ove usluge
obratite se Centru za socijalnu skrb u Vasoj blizini kako bi kroz
individualni rad sami ili s VaSom obitelji pa time i osobom s MS o
kojoj skrbite prevladali teskoce koje je moguce rijesiti kratkotrajnim
intervencijama do tri susreta, a iznimno po procjeni stru¢njaka do
pet susreta.

Usluga psihosocijalne podrske

Psihosocijalna podrska obuhvacda stru¢ne postupke i druge oblike
pomodiipodrske kojima se potice razvoj i unaprjedenje kognitivnih,
funkcionalnih, komunikacijskih, govorno-jezi¢nih, socijalnih ili
odgojnih vjestina. Ona se mozZe pruzati individualno ili u grupi te
se moZe pruzati i uz sudjelovanje ¢lanova obitelji pa stoga mozZete
sudjelovati Vi kao neformalni njegovatelj osobe s MS-om i sama
osoba s MS-om o kojoj skrbite kao ¢lanu Vase obitelji. Kao usluga
psihosocijalne podrske obitelji odobrava se radi prevladavanja
obiteljskih teskoca i osnazivanja obitelji za funkcioniranje u
svakodnevnom Zivotu izmedu ostalog i radi usvajanja znanja i
vjestina za svakodnevnu brigu i skrb.

Kao sto je navedeno, spomenute usluge moze koristiti i osoba s
MS-om o kojoj skrbite. No, osobe s MS-om mogu ostvariti jos neke
usluge iz sustava socijalne skrbi kao Sto su socijalno mentorstvo,
pomo¢ u kuéi, boravak, smjestaj i organizirano stanovanje pa ih
mozZete potaknuti na ostvarivanje istih.

Socijalno mentorstvo je usluga kojom se pruza stru¢na pomo¢
usmjerena jacanju njegovih snaga i sposobnosti za uspjesnije
rjeSavanje nepovoljnih Zivotnih prilikaiboljuintegraciju u zajednicu,
a tu uslugu moze koristiti osoba s multiplom sklerozom kao osoba s
invaliditetom s obzirom na rizik od socijalne iskljucenosti.

Pomoc¢ u kudi je usluga koju osoba s multiplom sklerozom moze
koristiti kada ne mozZe sama ni uz pomo¢ neformalnog njegovatelja
osigurati podmirenje svakodnevnih Zivotnih potreba zbog
privremenog ili trajnog oStecenja jer joj je prijeko potrebna pomoc¢
druge osobe.

Boravak kao uslugu moze koristiti osoba s multiplom sklerozom
radi zadovoljavanja osnovnih i dodatnih zivotnih potreba koje ne
mogu biti zadovoljene u obitelji, a osiguravaju se kroz organizirane
aktivnosti tijekom dana uz stru¢nu i drugu pomo¢ i podrsku.

Smjestaj je usluga kojom se osobi s multiplom sklerozom osigurava
intenzivna skrb i zadovoljavanje osnovnih Zivotnih potreba kada to
nije moguce osigurati u obitelji i pruzanjem drugih usluga. No, osoba
s multiplom sklerozom moZe koristiti pravo na uslugu smjeStaja
kada njezin roditelj njegovatelj ili njegovatelj koristi odmor do 30
dana tijekom godine te zbog privremene nesposobnosti za rad
roditelja njegovatelja ili njegovatelja dok traje potreba, a najvise do
60 dana tijekom godine. Drugim rije¢ima, s ostvarenim statusom
roditelj njegovatelj ili njegovatelj kada koristite odmor, osobi s
multiplom sklerozom moZze biti osigurana briga i skrb kroz uslugu
smjestaja.

Organizirano stanovanje je usluga koja se osobi s multiplom
sklerozom moZe priznati za stanovanje u stambenoj jedinici
uz stalnu ili povremenu stru¢nu i drugu pomo¢, ali i potporu u
osiguravanju osnovnih Zivotnih potreba. Takoder, organizirano
stanovanje je usluga koja se provodi radi uspostavljanja i
odrzavanja odnosa samih osoba, izjednafavanja moguénosti,
poboljsanje kvalitete Zivota, poticanja aktivnog i samostalnog
zivljenja te socijalnog uklju¢ivanja ovisno o potrebama samih
osoba s multiplom sklerozom. Za sve usluge obratite se Centru za
socijalnu skrb u Vasoj blizini.




Druge naknade u sustavu socijalne skrbi na koje moZete uputiti
osobe s MS-om o kojima skrbite da ih ostvare temeljem zdravstvenog
stanja i dijagnoze multiple skleroze su doplatak za pomoé¢ i njegu
te osobna invalidnina za Cije ostvarivanje obratite se obliznjem
Centru za socijalnu skrb.

Doplatak za pomoé¢ i njequ moZe se priznati osobi s MS-om
o kojoj skrbite temeljem njezinog invaliditeta zbog cega joj je
prijeko potrebna pomoé¢ i njega druge osobe u organiziranju
prehrane, pripremi i uzimanju obroka, nabavi namirnica, ¢iSéenju
i pospremanju stana, oblacenju i svlacenju, odrzavanju osobne
higijene, kao i obavljanju drugih osnovnih Zivotnih potreba.
Ukoliko je osobi s MS-om utvrden treéi stupanj tezine invaliditeta
- oStecenja funkcionalnih sposobnosti, ona ima pravo na doplatak
za pomo¢ i njegu u punom iznosuy, a ako je utvrden drugi stupanj
tezine invaliditeta - oSte¢enja funkcionalnih sposobnosti ostvaruje
pravo na doplatak za pomo¢ i njegu u smanjenom iznosu.

Osobna invalidnina moZe se priznati osobi s MS-om o kojoj skrbite
ukoliko joj je utvrden cetvrti stupanj tezine invaliditeta - oSteé¢enja
funkcionalnih sposobnosti, a u svrhu zadovoljavanja Zivotnih
potreba za ukljucivanje u svakodnevni Zivot zajednice. Vazno je
napomenuti kako se pravo na osobnu invalidninu ne moze ostvariti
paralelno s pravom na doplatak za pomo¢ i njegu.

Jednokratna naknada je pravo koje je moguce ostvariti zbog
podmirenja izvanrednih troskova nastalih zbog trenuta¢nih
zivotnih okolnosti poput neocekivanih troskova vezanih uz skrb
osobe s MS-om kada niste u moguénosti podmiriti osnovne Zivotne
potrebe. Za detaljnije uvjete obratite se obliZnjem Centru za
socijalnu skrb.

Bolnicko lije¢enje medicinskom rehabilitacijom
i fizikalna terapija u kuci

Osoba s MS-om moZe ostvariti pravo na bolni¢ko lijecenje
medicinskom rehabilitacijom na osnovu dijagnoze multiple
skleroze (G35). Takoder, osoba s MS-om moZe iznimno ostvariti
pravo na provodenje fizikalne terapije u kuci u slucaju kada
je potpuno nepokretna, odnosno tesko pokretna. Prijedlog za
medicinsku rehabilitaciju ili fizikalne terapije u ku¢i daje lije¢nik
obiteljske medicine temeljem miSljenja u nalaza specijalista
neurologa ili fizijatra te taj prijedlog podnosi lijecnickom
povjerenstvu Hrvatskog zavoda za zdravstveno osiguranje.

Pravo na ortopedska pomagala

Osobe s multiplom sklerozom mogu ostvariti pravo na ortopedska
pomagala, popravak pomagala, rezervne dijelove i potrosni
materijal za pomagala. Pomagalo propisuje lije¢nik specijalist
ortoped ili fizijatar, a zahtjev se podnosi na Hrvatski zavod za
zdravstveno osiguranje u Vasoj blizini. Takoder, to je mjesto gdje
mozete detaljno saznati informacije i $to Vam je sve potrebno kako
bi ostvarili prava na ortopedska pomagala.




Dopunsko zdravstveno osiguranje

Dopunsko zdravstveno osiguranje iz drzavnog prora¢una
osigurano je za osobe s multiplom sklerozom koje imaju utvrdeno
100% tjelesnog ostecenja, osobe s multiplom sklerozom ako im je
utvrdeno vise vrsta ostecenja te osobe s tjelesnim ili mentalnim
ostec¢enjem ili psihickom boles¢u zbog kojih ne mogu samostalno
izvoditi aktivnosti primjerene zivotnoj dobi. Da bi se povlastica
ostvarila, potrebno se obratiti ispostavi Hrvatskog zavoda za
zdravstveno osiguranje koja je izdala zdravstvenu knjiZicu sa
osobnom iskaznicom, zdravstvenom knjiZzicom i preslikom RjeSenja
o tjelesnom ostecenju.

Takoder, moZete ostvariti pravo nabesplatno dopunsko zdravstveno
osiguranje ako Vam prihod u prethodnoj kalendarskoj godini po
¢lanu obitelji nije ve¢i od 2000,00 kn. A ako ste samac, ostvarujete
spomenuto pravo ako prihodi u prethodnoj kalendarskoj godini
nisu veci od 2500.00kn

Da biste ostvarili ovo pravo, otidite u najblizi ured HZZO-a s
dokazima o visini primanja te zatraZite ponudu za sklapanje
ugovora o dopunskom zdravstvenom osiguranju na teret drzavnog
prorac¢una.

Pravo na znak pristupac¢nosti

Znak pristupac¢nosti omogucava parkiranje vozila kojima se
prevozi osoba s multiplom sklerozom na parkiraliSna mjesta
koja su za tu svrhu posebno obiljeZena. Znak pristupa¢nosti
je valjan u slucaju kada vozilom upravlja ili ako se osoba
s multiplom sklerozom nalazi u vozilu s utvrdenih 80 ili
viSe posto tjelesnog ostedenja, odnosno s 60 ili vise posto
ostecenja donjih ekstremiteta. Zahtjev za izdavanje znaka
pristupacnosti se podnosi uredu drzavne uprave u Zupaniji
nadleznom za promet, odnosno upravnom tijelu Grada
Zagreba nadleZnom za promet.




Osobna asistencija

Osobna asistencija je usluga kojom se pruza i omogucava bolja
kvaliteta zivota osobama s multiplom sklerozom kada zbog svojeg
zdravstvenog stanja viSe nisu u moguénosti samostalno obavljati
svakodnevne aktivnosti, ve¢ im je potrebna pomoc¢ i podrska u
tome. Stoga su osobni asistenti produzena ruka osoba s MS-om
za neovisan zivot i ukljuéenost u zajednicu. Kako biste ostvarili
uslugu osobne asistencije, javite se Drustvu multiple skleroze u
Vasoj zupaniji za dodatne informacije i nac¢in ostvarivanja usluge.

Kako sudionici istrazivanja Pehli¢ i sur. (2018.) djeca roditelja
s invaliditetom govore da bi udruge mogle pruzati podrsku
(s-..mozda bi im trebao netko za ragovor ako im je tesko...
Mozda u udruzi nekoj i tako nesSto. Ako se netko ne moze
nosit sa problemima u obitelji...” (D7), upravo zato je Savez
drustava multiple skleroze Hrvatske tu i ukoliko ste u potrebi
za razgovorom, slobodno nazovite na SOS MS telefon. Takoder,
mozete se obratiti Drustvu multiple skleroze u Vasoj Zupaniji za
razgovor, podrsku i informacije. U slucaju da zatrebate dodatno
pojasnjenje i upute kako ostvariti koje pravo i/ili provjeriti
dostupnost usluga na Vasem podruéju budite slobodni obratiti
se nasim savjetnicama na SOS MS telefonu 0800 77 89, svakim
radnim danom od 8:00 do 16:00 sati.




Kao osoba s multiplom sklerozom sam vrlo svjesna uloge
neformalnih njegovatelja u skrbi za osobe s multiplom
sklerozom iz osobnog iskustva skrbi mojih roditelja,
partnera, obitelji i najblizih prijatelja za mene kao osobu s
multiplom sklerozom tijekom pogorsanja bolesti i relapsa
kada je bilo najteze. Kao srednjoSkolka sam oboljela od
multiple skleroze i vrlo rano sam se susrela sa situacijama
u kojima mi je bila potrebna pomo¢ kod osobne higijene,
presvlacenja, hranjenja i obavljanja nuzde, a to su mi
pruzali upravo moji najblizi. U tim situacijama sam se
osjec¢ala kao da je njima potrebna veéa podrska, nego
meni samoj te su oni bili tu tada u teskim radobljima, ali
i u svim onim dobrim danima s multiplom sklerozom.
Voljela bih da su tada moji najbliZi imali ovakav Vodi¢ koji
bi ih dodatno osnazio u pruzanju skrbi i suocavanju sa
teSkoc¢ama koje moja multipla skleroza nosi. Tada su izvore
podrske pronasli u Siroj obitelji, ali i u lokalnom Drustvu
multiple skleroze. Vjerujem kako ¢e ovaj Vodi¢ doprinijeti
motiviranju, ohrabrivanju i osnaZivanju ¢lanova obitelji,
partnera, prijatelja koji su neformani njegovatelji osoba s
multiplom sklerozom u daljnjoj skrbi u onim laksim i tezim
danima s obzirom na nepredviljivost multiple skleroze.
Upravo iz tih razloga ovaj Vodi¢ prije svega Salje poruku da
Vi kao neformalni njegovatelji osobe s multiplom sklerozom
niste sami te je briga o Vama samima vazna kao i briga o
osobi s multiplom sklerozom.

Maja Likovié, osoba s multiplom sklerozom

Multipla skleroza usla je u moj Zivot dok sam bila dijete od
7 godina kada je moja majka dobila tu dijagnozu o kojoj se
tada vrlo malo znalo. Cijela moja obitelj, susrela se s ne¢im
sasvim nepoznatim, s ne¢im o ¢emu nismo imali vremena
previSe razmisljati jer su se stvari mijenjale iz dana u dan.
Malo smo znali o samoj dijagnozi, sto ¢e ona donijeti sa
sobom i kako ¢e izgledati buduénost, a informacije koje smo
dobivali nisu bile obecavajuce. Bilo je teskih trenutaka kada
nisam znala koja je rije¢ prava, kada sam se bojala pitati
kako je i kako mogu pomodi jer sam se bojala odgovora.
Tesko je bilo razgovarati otvoreno o bolesti, bila sam dijete,
no zivot te u takvim situacijama brzo nauci odrasti. Biti taj
neformalni njegovatelj, svako ¢e redi nije lako, no nije ni
tesko jer je prirodno i normalno. U tim najtezim trenucima
ne razmisljate o sebi, bilo nam je najvaznije da joj budemo
potpora u kojem god to smislu trebalo, a ovakav jedan vodic¢
sa savjetom nekoga tko je to ,iskusio na svojoj kozi” znacio
bi sve. Obratite nam se s povjerenjem, a u ovom vodicu
pronadite savjete o svakodnevnim situacijama u kojima se
mozete nadi. Budite otvoreni, u redu je da ste ponekad i
vi slabi, a ono Sto bih voljela da uvijek imate na umu je da
niste sami.

Dijana Roginié, kéer osobe oboljele od multiple skleroze
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