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Ana Marinovi¢, struc.spec.oec, vr.d. rukovoditelj sluzbe za zapoSljavanje i poticaje Zavoda za vjestacenje, profesionalnu
rehabilitaciju i zaposljavanje osoba s invaliditetom

Zavod za vjestaCenje, profesionalnu rehabilitaciju i zapo$ljavanje
osoba s invaliditetom (skraceno: ZOSI) kroz svoje aktivnosti provodi
senzibiliziranje javnosti i poslodavaca na potrebu zaposljavanja osoba
s invaliditetom, odnosno konkretnim mjerama potice poslodavce na
nova zaposljavanja, kao i odrzavanje postojece zaposlenosti osoba s
invaliditetom. Promatrajudi isplate poticaja za zapo$ljavanje osoba
s invaliditetom iz godine u godinu vidljiv je kontinuirani porast
broja poslodavaca korisnika poticaja za sve veli broj zaposlenih
osoba s invaliditetom, a sukladno tome se povecavaju i iznosi
isplacenih sredstava za pojedine vrste poticaja za zapo$ljavanje osoba
s invaliditetom. Uz bolju informiranost i povecanje senzibiliteta
poslodavaca navedenom su svakako pridonijele i kvalitetne dorade
pravnog okvira vezanog za zaposljavanje osoba s invaliditetom, od
¢ega je bitno istaknuti aktualne zakonske akte: Zakon o profesionalnoj
rehabilitaciji i zapo$ljavanju osoba s invaliditetom (NN 157/13,
152/14, 39/18 i 32/20), Pravilnik o poticajima pri zapoSljavanju
osoba s invaliditetom (NN 145/2020) i Pravilnik o utvrdivanju kvote
za zapo$ljavanje osoba s invaliditetom (NN 75/18, 120/18, 37/20 i
145/20).

Obveza kvotnog zaposljavanja osoba s invaliditetom u Republici
Hrvatskoj obveza je poslodavca koji zapo$ljava najmanje 20 radnika
da u visini od 3% u odnosu na ukupan broj zaposlenih zaposli

osobe s invaliditetom, ne odnosi se na: predstavnistva stranih
osoba, strana diplomatska i konzularna predstavnistva, integrativne
radionice i zastitne radionice, poslodavce u sektoru proizvodnje
tekstila, odjece, koze, drva i namjestaja i novoosnovane poslodavce.
Poslodavci obveznici su duzni na primjerenom radnom mjestu, u
primjerenim radnim uvjetima zaposliti osobe s invaliditetom u visini
3% u odnosu na ukupan broj zaposlenih na temelju kojeg se utvrduje
kvota. Obveznici koji ne ispunjavaju obvezu kvotnog zaposljavanja
zaposljavanjem osoba s invaliditetom svoju obvezu mogu izvrsiti na
zamjenske nacine i to tako da: zakljuce ugovore o poslovnoj suradnji
s osobom s invaliditetom koja se samozaposljava, sa zastitnom
radionicom ili integrativnom radionicom, odnosno trgovackim
drustvom, zadrugom ili udrugom u kojima vise od polovine radnika
¢ine osobe s invaliditetom, prime na obavljanje prakse ucenike s
teSko¢ama u razvoju, studente s invaliditetom ili rehabilitante u
sklopu profesionalne rehabilitacije, sklope ugovore o obavljanju
studentskog posla sa studentom s invaliditetom ili daju stipendije za
redovno obrazovanje osobama s invaliditetom. Obveznici koji svoju
obvezu zaposdljavanja osoba s invaliditetom ne ispune zaposljavanjem
ili koriStenjem zamjenske kvote duzni su za pojedini mjesec platiti
naknadu radi nezaposljavanja osoba s invaliditetom u visini 20%
minimalne place za svaku osobu s invaliditetom koju je poslodavac
bio duzan zaposliti (u 2022. god. = 937,50 kn).
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Novcane naknade radi nezaposljavanja osoba s invaliditetom predstavljaju sredstva koja se namjenski koriste
za isplatu poticaja pri zaposljavanju osoba s invaliditetom.

Osnovni preduvjeti za ostvarenje prava na poticaje pri zaposljavanju osoba s invaliditetom su da zaposlene
osobe s invaliditetom za koje se poticaji traze budu upisane u ocevidnik zaposlenih osoba s invaliditetom,
te da poslodavac podnositelj zahtjeva nema dugovanja prema radnicima niti prema drzavi. Vrste poticaja
za zapos$ljavanje osoba s invaliditetom koje Zavod za vjestacenje, profesionalnu rehabilitaciju i zaposljavanje
osoba s invaliditetom prema vaze¢im propisima nudi poslodavcima su: subvencija place osobe s invaliditetom
(u rasponu 10-70% bruto I place zaposlene osobe s invaliditetom), sufinanciranje troskova obrazovanja osobe
s invaliditetom (50-70% troskova), sufinanciranje troskova za prilagodbu radnog mjesta osobe s invaliditetom
— arhitektonska prilagodba (u visini stvarnih troskova), sufinanciranje troskova za prilagodbu uvjeta rada za
osobu s invaliditetom - tehnicka prilagodba (u visini stvarnih troskova), subvencija doprinosa za obvezno
zdravstveno osiguranje (75% obrac¢unatog/uplacenog iznosa), financiranje troskova stru¢ne podrske, potpora
za odrzivost samozaposljavanja osoba s invaliditetom (1000,00 kn mjese¢no na ime samozaposlene osobe s
invaliditetom), sufinanciranje troskova prijevoza osoba s invaliditetom (u visini troskova javnog prijevoza ili
1,00 kn po kilometru), sufinanciranje troskova rada stru¢nih radnika i radnih instruktora u integrativnim
radionicama i zastitnim radionicama, nov¢ana nagrada za zaposljavanje izvan kvote (30% minimalne place
za pojedinu osobu s invaliditetom zaposlenu iznad kvote), te posebna sredstva za razvoj novih tehnologija
i poslovnih procesa u cilju zapo$ljavanja i odrzavanja zaposlenosti osoba s invaliditetom kod poslodavaca
na otvorenom trzistu rada, odnosno kod osoba s invaliditetom koje se samozaposljavaju i posebna sredstva
za razvoj novih tehnologija i poslovnih procesa u cilju zaposljavanja i odrzavanja zaposlenosti u zastitnim
radionicamaiintegrativnim radionicama (posebna sredstva se dodjeljuju temeljem raspisanih javnih natjecaja).
Za podnositelje zahtjeva za poticaje pri zaposljavanju osoba s invaliditetom omoguceno je podnosenje zahtjeva
u elektroni¢ckom obliku unutar elektronickog sustava - NERA, §to je za poslodavce uvelike pojednostavilo
proces i olaksalo pravovremenu dostavu cjelovitih zahtjeva, kao i samu obradu istih.

Detaljne informacije vezane za temu poticaja pri zapo$ljavanju osoba s invaliditetom dostupne su na web
stranici ZOSI-ja zosi.hr.
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Prof.dr.sc. Edina Sari¢, profesorica na Edukacijsko-rehabilitacijskom fakultetu Univerziteta u Tuzli

Razvitak somatopedije, somatologije i somatoterapisjkih pravaca
zapocinje krajem 19 vijeka i vezan je za Berheimov pokusaj objanjenja
hipnoze kao jednog od oblika rada rada sa tijelom, te za javljanje
Breuerove katarticke metode i Freudove psihoanalize. Takoder,
znacajne odrednice razvitku somatopedije i somatoterapija dala su
nova tumacenja Ferenzia, Junga i Reicha.

Pokusamo li pratiti razvitak somatoterapija kroz vrijeme, od nastanka
pa do danas, vidjet ¢cemo da se taj ogroman broj razli¢itih doktrina,
teorijskih i prakticnih modela moze podijeliti u nekoliko etapa:

1. Etapa funkcionalnih somatoterapija. Glavna odrednica ove
etape je “funkcionalno tijelo” $to se odnosi na stremljenje na
postignuce optimalnog funkcioniranja ljudskog organizma
putem rada sa tijelom kroz pokret, polozaj i razlicite oblike
opustanja.

2. Druga etapa je etapa emocionalnih somatoterapija. Ona nastaje
nakon 1970. godine i njezino usmjerenje bilo je na “senzualno
tijelo”. Obiljezena je senzualnim terapijama koje su bile
usmjerene na masazu, seksoterapije, bonding terapije itd.

3. 0d 1980. godine govori se o transfunkcionalnih
somatoterapijama sa “transfunkcionalnim tijelom” kao glavnom
odrednicom. U okviru transfunkcionalnih terapija nalaze se
meditacija, analiticke somatoterapije, te se posebno razvijaju
znanstvene klasifikacije specijaliziranih somatoterapija.

U svijetlu biopsihosocijalnih i holistickih pristupa u lijecenju,
edukaciji i rehabilitaciji osoba oboljelih od multiple skleroze
metode somatopedije i somatoterapija mogu biti usmjerene na
razli¢ita problemska podrudja psihosomatskog, psihosocijalnog i
psihodinamskog. U pozadini ovakvih pristupa u somatopediji i
somatoterapijama, nalaze se razliciti teoretski modeli uobli¢eni u
metode intervencije: funkcionalna somatoterapija, metode opustanja,
primjena razli¢itth medija u terapiji, kreativine i art terapije
(terapija plesom i pokretom, dramska ekspresija, biblioterapija,
poetska terapija, muzikoterapija) hipnoza, intergrativne metode
usmjerene na tijelo i funkcije pokreta, katarza, sociosomatoanaliza
i psihosomatoanaliza. Bogat opus novih vjestina, instrumenata i
modela intervencija stavlja pred somatoterapeuta rehabilitatora
mogucnost odabira onih najprikladnijih za mnogobrojna problemska
podrucja koja prate klinicku sliku multiple skleroze (od promjena
osjeta, teskoca kretanja, umora, kognitivnih promjena, percepijskih
i emocionalnih promjena...) ali i svojevrsni profesionalni izazov na
iskoristavanju licnih kreativnih potencijala. U svijetlu suvremenih
pristupa takoder, sve vise se otkriva i potreba za novim suportivnim
i komplementarnim pristupima u razli¢itim podrué¢jima prevencije
mentalnog zdravlja, kao i u edukaciji, lijecenju i rehabilitaciji osoba sa
multiplom sklerozom.
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Stoga, u nastavku rada biti ¢e prikazana osnovna uloga somatopeda
na Klinici za fizikalnu medicinu i rehabilitaciju UKC u Tuzli u procesu
rehabilitacije oboljelih od multiple skleroze.

Somatoped je dio tima za rehabilitaciju na Klinici za fizikalnu
medicinu i rehabilitaciju Univerzitetsko-klinickog centra u Tuzli, te
je ova Klinika jedina u Bosni i Hercegovini koja u rehabilitacijskom
timu ima dva zaposlena somatopeda.

Postupci rada somatopeda kod pacijenata sa multiplom sklerozom
koji su smjesteni na kliniku ogledaju se u upoznavanju sa
dokumentacijom pacijenata, uspostavljanju kontakta sa pacijentom,
evaulaciji pacijenata- terapeutska procjena sa aspekta somatopedije,
odredivanju neposrednih zadataka-cilieva u somatopedskom
tretmanu, detaljno planiranje, a zatim provodenje aktivnosti i tehnika
iz domena somatopedije, te zavrsna procjena, odnosno zakljucak o
rezultatima edukacijsko-rehabilitacijskog programa.

S obzirom da se oboljeli od multiple skleroze suocavaju sa velikom
varijabilno§¢u simptoma bolesti, raznovrsno$¢u funkcionalnih
oStecenja, neocekivanim  pogorfanjima ili  poboljSanjima,
program je strogo
individulan. Edukacijsko-rehabilitacijski tretman ovisi od stadijuma i
faze bolesti, a zasnosvan je na realnoj i sveobuhvatnoj procjeni stanja
pacijenta.

Najcesci ciljevi koje somatoped ostvaruje kao ¢lan rehabilitacijskog
tima su sljededi:

somatopedski  edukacijko-rehabilitacijski

« Edukacija pacijenata
o Podsticanje intresovanja i motivacije pacijenata za sudjelovanjem
u rehabilitaciji

o DPostizanje sposobnosti obavljanja aktivnosti svakodnevnog
zivota koje su neohodne za uspjesno funkcionisanje na nivou
pacijentovih potreba i sposobnosti, s obizirom na sredinu u kojoj
zivi i radi

o Povecanje ili odrzavanje pokretljivosti u zglobovima ekstremiteta
(kroz aktivnosti koje ne zamaraju)

» Poboljsanje kordinacije pokreta gornjih ekstremiteta, prije svega
fine i grube motorike

o DPoboljsanje funkcionalnih sposobnosti pacijenta koriStenjem
pomagala

o Planiranje adaptacije u stanu i na radnom mjestu prema trenutnim
i buduc¢im potrebama pacijenta

« Profesionalno savjetovanje

o Ucenje vjestina upravljanja stresom

Na odjelu za rehabilitaciju somatoped preuzima i ulogu preporuke
pacijentima za primjenu asistivnih i rehabilitacijskih tehnologija kao
§to su:

 Invalidska kolica, stapovi i hodalice

o Oprema za toalet poput rukohvata (za sprje¢avanje padova)

o Uredaji koji poboljsavaju sigurnost i udobnost voznje

o Pribora za suzbijanje tremora

o Alata za podizanje predmeta s poda

o Pomagala za Citanje i pisanje, poput drzaca za olovke

« Otvaraci staklenki, te ostala pomo¢na sredstva u kuhinji

o Vizualna pomagala, poput ¢itaca s povecalima

« Racunalni softver za ¢itanje zaslona

o Uredaji koji olaksavaju pristup racunaru

o Softveri za potpomognutu komunikaciju




Sa pacijentima koji imaju kognitivni deficit somatoped sprovodi
kognitivni trening koji se sasatoji od cetiri nivoa.

U prvom nivou provodi se program senzornih stimulacija koji
obuhvata: vizualne, auditivne, taktilne, olfaktivne, gustativne,
proprioceptivne i vestibularne stimulacije (svijest o vlastitom tijelu-
polozaj tijela i pokreta u odnosu na gravitaciju).

Drugi nivo kognitivnog tretmana obuhvata tretman pamcenja, dok
treci nivo kognitivnog tretmana se odnosi na procesiranje informacija
i misljenje koji su odgovorni za mentalnu organizaciju i reorganizaciju
informacija: Kklasifikacija, organizacijske spretnosti (izdvajanje,
oblikovanje, zakljucivanje, zdruzivanje, sortiranje, rangiranje,
sekvencioniranje, kategoriranje).

Vjestine koje ¢e klijent stimulirati kroz vjezbe iz ovog nivoa su:
verbalno i vizualno rasudivanje, misaona organizacija, konvergentno
rasudivanje, logika, shvatanje, integracija, zaklju¢ivanje, te rjeSavanje
problema.

Cetvrti nivo obuhvata tretman funkcija koje osiguravaju izrazavanje i
izlaz informacija (samosvjesnost, postavljanje ciljeva, samokontrola,
fleksibilno rjesavanje problema, govor) i tretman teskoca u oblasti
akademskih vjestina (¢itanje, pisanje, matematicke vjestine).

Somatopedski tretman na Klinici se izvodi u posebnoj prosotoriji i to
u Kabinetu za somatopediju (Slika 1., 2.1 3.)

Slika 1.
Kabinet za
somatopediju

Slika 2.
Unutrasnjost
kabineta za
somatopediju

Slika 3a.

Dio opreme
u Kabinetu za
somatopediju




Slika 3b .

Dio opreme
u Kabinetu za
somatopediju

Slika 3c .

Dio opreme
u Kabinetu za
somatopediju

U svim klinickim situacijama somatoped se vodi etickim
odrednicama a to je prije svega da je pravo svakog pacijenta
da odreduje sadrzaj i svoje ucesce u intervencijama, te sudjeluje
u postavljanju ciljeva rehabilitacije.

Bitno je napomenuti da u klini¢koj saradnji izmedu pacijenta
oboljelog od multiple skleroze i somatopeda da je somatoped
partner koji posjeduje pedagosko, psiholosko i medicinsko
znanje, kao i vjestine za izvodenje intervencija koje su obojene
razli¢itim komplementarnim i suportivnim terapijama, te dau
somatopediji svaki tretman zapocinje i zavrsava se relaksacijom.
Somatoped tokom cijelog svog tretmana, odnosno boravka
pacijenta na Klinici pruza emocionalnu podrsku pacijentima,
te ohrabrujuce izjave $to znacajno uti¢e na samopouzadanje
i samopostovanje. Takoder, pacijent se potic¢e da izrazi svoje
emocije, frustracije, tuge, zabrinutosti, radosti, ali i nade, pri
¢emu somatoped slusa i uskladuje se sa osjecanjima pacijenta.
Somatoped tijekom tretmana je empatican, otvoren, iskren, te
pruza izmedu ostalog savjete kako se nositi sa svakodnevnim
zivotnim izazovima i kako da pacijent unaprijedi socijalnu
podrsku. Pacijentima se radi toga i savjetuje da se prikljuce
udrugama oboljelih od multiple skleroze koji su jedan
od najznacajnjih izvora svih vidova podrike oboljelim u

kojima se zasigurno osjeti “DA IE COV]EK
COVJEKU NAJBOLJI LIJEK” ;

da su mjesto gdje se izazivaju promjene u svijesti oboljelih i
dostizanje novih razina onog $to se u zapadnoj literaturi naziva
“well-being”.
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Prof.dr.sc. Petar Kes

Mokraéni mjehur ima dvije vazne funkcije: pohranjivanje mokrace

i praznjenje mjehura. Pohranjivanje mokrace obavlja se uz nizak
tlak, $to znaci da se mjehur opusta tijekom faze punjenja. Poremecaji
funkcije spremanja mokrace moze rezultirati simptomima donjeg
mokra¢nog sustava (SDMS) kao $to su urgentnost, ucestalost i
urgentna inkontinencija, a to su sastavnice sindroma preaktivnog
mokra¢nog mjehura zbog nevoljnih kontrakcija glatkog misic¢a
mjehura (detruzora) tijekom faze pohranjivanja mokrace.

Praznjenje zahtijeva uskladenu kontrakciju mjehura i opustanje
uretre. Poremecaji funkcije praznjenja mogu dovesti do simptoma
oklijevanja, slabog mlaza, osjecaja nepotpunog praznjenja mjehura i
kapanja poslije mokrenja. Simptomi donjeg mokra¢nog sustava s dobi
postaju znatno ¢e$¢i u oba spola. Na mokrenje mogu utjecati mnogi
¢imbenici, npr. sredi$nja i periferna Ziv¢ana regulacija, kao i ostale
komponente donjeg mokra¢nog sustava. Neuroloske bolesti, a narocito
multipla skleroza (MS) s o$teenjem neurona u ponsu, lateralnom i
retikulospinalnom traktu kao i u sakralnoj mozdini mogu imati $tetan
uc¢inak na praznjenje mokra¢nog mjehura. Mjesto o$tecenja neurona
moze biti u vezi s vrstom SDMS-a koji ¢e se razviti. Ostecenja iznad
sakruma cesto se nalaze u vratnoj mozdini i mogu prekinuti silazne
inhibicijske signale, $to dovodi do autonomnog stezanja glatkog
misSica mjehura i stvara neugodne simptome ucestalog i Zurnog
mokrenja te kona¢no do inkontinencije. Plakovi u retikulospinalnom
traktu prekidaju vlakna koja potjecu iz ponsa i tako remete uskladeno

stezanje glatkog misi¢a mjehura i opustanje vanjskog sfinktera. Ova
o$te¢enja mogu uzrokovati nepotpuno opustanje sfinktera ili paralizu,
a potom inkontinenciju (nekontrolirano mokrenje). OSte¢enja u
ponsu cesto dovode do slabijeg reagiranja glatkog misica mjehura,
jer su izgubljeni poticajni signali. Sakralni plakovi su znatno rjedi
i pri autopsiji se nalaze u samo 18 % bolesnika s MS-om. Moze
nastupiti niz poremecaja ukljucujuci slabije stezanje ili nereagiranje
glatkog misi¢a mokra¢nog mjehura na podrazaje. Senzorni (osjetni)
aferentni Zivcani putovi mogu se takoder prekinuti, $to uzrokuje
smanjenu svijest o punom mjehuru i pove¢ano zadrzavanje mokrace.
Opetovane infekcije mokra¢nih putova ceste su kod MS-a, vjerojatno
zbog nepotpunog praznjenja mjehura. Parasimpaticka disfunkcija je
uze povezana s napredovanjem invalidnosti u bolesnika s MS-om,
dok je simpaticka disfunkcija udruzena s klinickom aktivnosti bolesti.

Vrste disfunkcije mokra¢nog mjehura u MS-u

Ostecenja povezana s MS (podrudja upale, demijelinizacije, oziljci
i/ili o$tecenje neurona) u mozgu ili lednoj mozdini mogu prekinuti
ovaj normalni proces poremetnjom prijenosa signala izmedu mozga i
mokracnog sustava. Postoje tri osnovna o$tecenja funkcije mokra¢nog
mjehura koji mogu dovesti do poremecaja u pohranjivanju, praznjenju
kao i do kombiniranog poremecaja pohranjivanja i praznjenja
mokra¢nog mjehura.
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Disfunkcija pohranjivanja

Zatajenje u pohranjivanju mokra¢e uzrokovano je dijelom
prekomjernom aktivnos¢u misi¢a detruzora koji se poc¢ne stezati ¢im
se u mjehuru skupi mala koli¢ina mokrace. Ove kontrakcije opetovano
signaliziraju potrebu za praznjenjem iako se mjehur nije ispunio do
normalne zapremine. Ledna mozdina zbog demijelinizacije ne moze
proslijediti signale iz mjehura do mozga, a ako mozak nije ukljucen,
proces mokrenja je slabije kontroliran. Poriv za mokrenje postaje
refleksni odgovor na ceste, opetovane signale ledne mozdine.
Disfunkcije pohranjivanja ocituje se slijede¢im simptomima: 1.
zurnost — nemogucénost odlaganja mokrenja kad se osjeti potreba
za praznjenjem mokraénog mjehura, 2. ucestalost — potreba za
mokrenjem iako je mjehur nedavno ispraznjen, 3. mokrenje nocu -
potrebaza mokrenjem tijekom no¢ii5. inkontinencija (nekontrolirano
mokrenje) - nemogucnost kontroliranja vremena i mjesta mokrenja.

Disfunkcija praznjenja

Demijelinizacija u podrudju ledne mozdine koje signalizira refleks
mokrenja moze takoder dovesti do zatajenja praznjenja mjehura. Iako
se mjehur puni mokra¢om, ledna mozdina nije u mogucnosti poslati
odgovarajuc¢u poruku mozgu (kako bi signalizirala potrebu praznjenja)
ili vanjskom sfinkteru (kako bi signalizirala potrebu opustanja). U
odsutnosti voljne kontrole mjehur se nastavlja puniti i $iriti. Krajnji
rezultat je pove¢an, mlohav (prekomjerno opusten) mokra¢ni mjehur,
a simptomi su: 1. Zurnost, 2. kapanje — nekontroliranje istjecanje
mokrace, 3. oklijevanje - odlaganje moguc¢nosti da se zapocne s
mokrenjem iako se osjeca potreba za praznjenjem i 4. inkontinencija.

Kombinirana disfunkcija

Zatajivanje pohrane mokrace u kombinaciji sa zatajenjem praznjenja
(poznato kao dissinergija detruzora i vanjskog sfinktera) nastaje zbog
nedostatka uskladenosti izmedu ovih skupina misi¢a. Umjesto da
rade medusobno uskladeno (pricem se detruzor steze kako bi izbacio
mokracu, dok se vanjski sfinkter opusta kako bi otpustio mokracu),
detruzor i vanjski sfinkter se istodobno stezu i ostavljaju mokracu
u mjehuru. Simptomi su: 1. Zurnost, 2. kapanje, 3. oklijevanje i 4.
inkontinencija.

Infekcije mokra¢nog sustava

Zbog disfunkcije mokra¢nog mjehura u bolesnika s MS-om veca je
i opasnost od infekcije mokra¢nog sustava (IMS) (poglavito donjih
dijelova). Infekcije mokra¢nih putova su ce$¢e u bolesnika koji ne
mogu potpuno isprazniti mokra¢ni mjehur. Zbog nekontroliranog
povratnog protoka mokrace iz uretre u mokra¢ni mjehur moze do¢i
do unosenja bakterija. Nadalje, snazne kontrakcije glatkog misica
mokra¢nog mjehura uz zatvoreni sfinkter mogu uzrokovati prekid
zastitnog sloja urotela, ¢ime se omogucava prianjanje bakterija.
U mokra¢i koja ostaje u mjehuru kroz duze vrijeme dolazi do
prekomjernog razmnozavanja bakterija, infekcije, taloZenja minerala
i stvaranja kamenaca.

Pobol od IMS-a u bolesnika s MS-om moze znaciti vise od lokalne
infekcije jer u nekih bolesnika dolazi do akutnog pogorsanja MS-a.
Sve viSe podataka ukazuje da su bakterijske infekcije vazan okida¢
pogorsanja MS-a, $to znacajno utjece na njegovo lijecenje. Ponavljani
IMS moze u bolesnika s MS-om dovesti do brzeg napredovanja

osnovne bolesti.




U bolesnika s MS-om prevladavaju infekcije s E. coli i Klebsiellom (E.
coli ¢ini oko 50 % svih izoliranih sojeva bakterija). Ucestalost infekcija
s drugim bakterijama u bolesnika s MS-om je: Pseudomonas 8,7 %
- 15 %, Acinentobacter 6 % - 15 % i Enterococcus 6 % - 12 %. Uz
povecani rizik od bolnickih infekcija bolesnici s DDMS-om takoder su
osjetljivi na gljivi¢ne infekcije, koje su obi¢no udruzene s primjenom
antibiotika i urinarnih katetera. Incidencija kandidurije je oko 17 %. U
bolesnika s trajnim urinarnim kateterom i suprapubi¢nim kateterom
kandidurija je 10 puta ¢eS¢a u usporedbi s onim bolesnicima s MS-om
koji primjenjuju &istu intermitentnu kateterizaciju (CIK).

Simptomi infekcije donjeg mokra¢nog sustava su: 1. Zurnost, 2.
ucestalost, 3. osjecaj pecenja, 4. bol u trbuhu i/ili donjem dijelu leda, 5.
povisena tjelesna temperatura, 6. pojacana spasticnost (Cest simptom
MS-a uzrokovan nenormalnim porastom misi¢nog tonusa, $to dovodi
do nesvjesne misi¢ne ukocenosti i/ili spazma), 7. tamna ili zamagljena
mokraca neugodnog mirisa.

Povecana ucestalost IMS-a moze uzrokovati ostecenje gornjeg
dijela mokra¢nog sustava (kronicni pijelonefritis), povecati rizik od
bakteremije i aktivirati imunosni sustav i napose pogorsati simptome
MS-a. Kateterizacija, injekcije toksina botulina i kirursko lijecenje
nose rizik od nastanka IMS-a. U bolesnika s MS-om potrebno
je dijagnosticirati IMS prije nego nastupe tezi simptomi i trajne
posljedice. Nakon izljec¢enja infekcije u velikog broja bolesnika nestat
¢e ili se smanjiti i simptomi MS-a.

Lijecenje antibioticima je iznimno vazno u zbrinjavanju IMS-a u
bolesnika s DDMS-om. Bolesnike treba lijeciti antibioticima uskog
spektra kadgod je to moguce, i to kroz najkrace razdoblje koje je
klinicki sigurno (npr. 7 dana u bolesnika s trenutnim odgovorom na
terapiju). Naprotiv, bolesnike s tezom infekcijom i kasnim odgovorom

na lijeenje antibiotikom treba lijeciti najmanje 10 do 14 dana. Ne
postoji preporuka za idealno ili optimalno trajanje lijecenja IMS-a u
bolesnika s DDMS-om, a lijecenje se uglavnom temelji na postoje¢im
preporukama za lijeCenje mokra¢nih infekcija, tezini klinicke slike,
¢imbenicima rizika i odgovoru na terapiju. Odabir antibiotika nakon
dobivanja nalaza kulture treba se temeljiti na lokalnim profilima
rezistencije, a obavezno je napraviti i antibiograme kako bi se utvrdila
najprimjerenija ciljana terapija.

Bolesnike s MS-om koji imaju asimptomatsku bakteriuriju (AB)
nije potrebno lijeciti antibioticima. LijeCenje ne utjece na daljnju
AB kod kateteriziranih bolesnika, a dovodi do povecane bakterijske
rezistencije i ranog ponavljanja infekcije. Rutinsko testiranje mokrace
nije potrebno, a moze dovesti do nepotrebnog davanja antibiotika, $to
je Stetno jer povecava rezistenciju na antibiotike i nepotrebno se trose
sredstva u zdravstvu. Rezultati nekoliko istrazivanja pokazuju kako
nema koristi od lijecenja AB-a. Jedine iznimke u kojima treba provesti
probir i lijecenje AB-a kod kojih koristi nadilaze $tetu su trudnoca i
vrijeme prije uroloskog postupka koji bi vjerojatno mogao uzrokovati
krvarenje iz sluznica.

Postoji opcenita suglasnost da je najbolja prevencija IMS-a kod
neurogenih bolesnika dobro uravnotezeno lijecenje DDMS-a
ukljucujudi pohranjivanje mokrace uz nizak tlak i osiguranje potpunog
praznjenja mjehura. Ako se primjenjuje CIK za praznjenje mokra¢nog
mjehura treba rabiti asepti¢nu tehniku sa sterilnim kateterima. Smatra
se da su redovito praznjenje i minimalan dnevni unos tekucine od 30
mL/kg tjelesne tezine ¢cimbenici koji podupiru prevenciju IMS-a.
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Dijagnoza disfunkcije donjeg mokrac¢nog sustava u bolesnika s
MS-om

Svijest o DDMS-u u bolesnika s MS-om je danas u porastu, ali rezultati
nekih novijih istrazivanja jo$ uvijek pokazuju da su ti bolesnici nisu
dovoljno prepoznati i lijeceni.

Danasnja iskustva ukazuju na da prosudbu stanja svakog bolesnika
treba napraviti nakon detaljne anamneze i fizikalnog pregleda,
utvrdivanja trajanja i tijeka MS-a, pridruzenih bolesti, uvida u
dosadasnju terapiju i procjene kvalitete Zivota (KZ). U dodatne
pretrage, koje nisu indicirane u svih bolesnika, spadaju kemijska
analiza mokrace, pretraga sedimenta mokrace, urinokultura, mjerenje
protoka mokrace (urodinamika) i volumen rezidualnog (ostatnog)
urina (VRU), laboratorijske analize funkcije bubrega kao i pretraga
mokra¢nog mjehura i bubrega ultrazvukom. Opcenito, dodatne
pretrage su indicirane u bolesnika s MS-om u kojih bi njihovi rezultati
mogli utjecati na metodu lijecenja.

Lijecenje disfunkcije donjeg mokra¢nog sustava

Kad seiskljuciinfekcijaizadrzavanje mokrace, tada je promjena nacina
zivota prvolinijska terapija mokrac¢nih tegoba u bolesnika s MS-om.
Ova promjena ukljuc¢uje ograni¢avanje unosa tekuéine na jednu do
dvije litre na dan te umjeren unos kofeina i teina. Ove intervencije
su opcenito vrlo korisne u svih bolesnika s tegobama mokra¢nog
mjehura bez obzira na neurogenu disfunkciju. Mnogi bolesnici s
neurogenim DDMS-om mogu imati tvrdokorne poremecaje koji
zahtijevaju intenzivnije lijecenje.

Trening misi¢a dna zdjelice (TMDZ) preporuca se u bolesnika s
MS-om koji mogu kontrahirati misice dna zdjelice. Pretpostavljeni
mehanizam djelovanja je aktiviranje inhibitornog refleksa detruzorana
voljnu kontrakciju misi¢a dna zdjelice. Biofeedbacki elektrostimulacija
dna zdjelice pokazali su se korisnima u lije¢enju ucestalog mokrenja
i inkontinencije. Rezultati jednog istrazivanja pokazali su da TMDZ
u kombinaciji s biofeedback-om i elektricnom neuromuskularnom
stimulacijom mozZe smanjiti inkontinenciju.

Preporuke za farmakolosko lijecenje DDMS-a kod neuroloskih
bolesnika ovise o tome ima li bolesnik probleme s pohranjivanjem
mokrace (prekomjerno aktivan mjehur) ili s praznjenjem mjehura
(nedovoljno aktivan mjehur ili disinergija detruzora i sfinktera).

Kod problema s pohranjivanjem mokrace prvolinijska terapija su
antimuskarinici, a u novije vrijeme su dostupni agonisti beta-3-
receptora koji mogu biti korisni kao dodatna ili jedina terapija.
Antimuskarinici s povoljnim profilom neuroloskih nuspojava kao $to
je darifenacin ili trospij mogu biti dobar izbor u bolesnika s MS-om.
Lijecenje treba zapoceti najnizom dozom da bi se procijenilo kako
¢e bolesnici podnositi lijek; kasnije se dozu moze povisiti ovisno o
bolesnikovim simptomima i pojavi nuspojava povezanih s lijekom.
Nema jasnog dogovora o tome kako dugo treba davati antimuskarinike
prije procjene njihove ucinkovitosti. Obi¢no su se davala dva razlicita
antimuskarinika prije negoli su bolesnici proglaseni refraktornim
na terapiju lijekovima i drugolinijske terapije (uklju¢ujudi injekcije
toksina botulina u detruzor i neuromodulaciju).

Za probleme s praznjenjem mokra¢nog mjehura danas u obzir dolaze
samo alfa-blokatori, a u refraktornim sluc¢ajevima moze se primijeniti
neuromodulacija ili kateterizacija mokra¢nog mjehura (najbolje ¢ista

intermitentna kateterizacija).




Bolesnici s refraktornom disfunkcijom mokra¢nog mjehura zbog
MS-a imaju nekoliko terapijskih nefarmakoloskih moguc¢nosti koje
se mogu primijeniti kao dodatak farmakoloskoj terapiji ili se mogu
rabiti kao primarni oblik lijecenja kad farmakoloski pripravci zakazu.
Prekomjerna aktivnost detruzora obi¢no se lijeci visokim dozama
acetilkolinergi¢nih lijekova. S obzirom na relativno ceste i
teske nuspojave tih lijekova neke bolesnike potrebno je lijeciti
alternativnim oblicima terapije kao $to su kondomski (vanjski)
kateteri, neuromodulacija (stimulacija sakralnih Zivaca, stimulacija
pudendalnog Zivca i perkutana stimulacija tibijalnih Zzivaca), te
injiciranje botulinskog toksina (botulin A = 300 jedinica) u stijenku
mokra¢nog mjehura.

Kod nepotpunog praznjenja mokra¢nog mjehura uslijed disinergije
detruzora i sfunktera, kada promijene ponasanja, vjezbe mjehura i
alfa-blokatori ne pomognu, potrebno je primijeniti intenzivne metode
lijecenja kao $to su: Cista intermitentna kateterizacija, botulinski
toksin, postavljanje stenta u uretru i sfinkterotomija.

Pracenje bolesnika

Bolesnike s MS-om treba redovno kontrolirati. Bolesnike s MS-
om koji nemaju tegoba s mokrenjem preporuca se procjenu stanja
bolesti provoditi jedanput na godinu. Bolesnike koji imaju probleme
s mokrenjem preporuca se uputiti urologu ili uroginekologu koji
poznaje problematiku MS-a.

Analizu mokraée pomocu trake treba napraviti u svih bolesnika
koji dodu s novim mokra¢nim simptomima, a prije lijecenja treba
izmjeriti VRU ako se sumnja na nepotpuno praznjenje mokra¢nog
mjehura. Volumen ostatne mokrac¢e manji od 100-150 mL smatra se
normalnim. Kada je klinicki indicirano treba napraviti bakteriolosku
analizu mokrace. Probir treba provesti kod svih simptomatskih
bolesnika. Svaki simptom koji ukazuje na neki ¢imbenik rizika
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Boris Blazini¢, prof. psih.

Kako povecati zahvalnost i osjecaj srece? Kako izbjeci razocarenje u
sebe i druge?

Koliko puta ste se u nekoga ili nesto razocarali? Koliko puta ste se
zbog toga osjecali frustrirani, ljuti ili tuzni?

Kako biste isto izbjegli klju¢no je znati upravljati svojim ocekivanjem,
a ono se odnosi na svjesne strategije, tehnike i pristupe koje koristimo
za ucinkovito usmjeravanje svojih aktivnosti i ponasanja.

Sposobnost samoupravljanja i preuzimanje osobne odgovornosti za
vlastitu budu¢nost jedna je od najvrjednijih stvari koje mozete uciniti.
Trebali biste biti sposobni postaviti realne ciljeve i nastojati ih posti¢i.
Jednom kad shvatimo da nasa vlastita ocekivanja nisu nista drugo do
nasa najbolja nagadanja isklesana u teoriji.

Ova najbolja nagadanja doista su u svojoj srzi - nasa duboko
ukorijenjena uvjerenja pomijesana s velikom trackom nade.
Najcesceljudiuvjeravajusebe da e zivot biti bolji kad zavrse $kolovanje,
kad nadu posao, kad se ozene, kad dobiju dijete, pa drugo.... kad odu
u mirovinu. Onda su frustrirani zato $to su im djeca premala, pa zato
jer prebrzo odrastu, jer su u pubertetu ... Sigurno ce biti sretniji kada
izadu iz tog razdoblja. Govorimo sebi da ¢e nam Zivot biti potpun
kada kupimo bolji auto, kada budemo u mogu¢nosti putovati ili kada
konacno otplatimo kredit.

Prava je istina da ne
postoji bolji trenutak za
srecu i uspjeh od ovog
trenutka. Ako ne sada,
kada? Vas Zivot ¢e uvijek
biti ispunjen teskoéama.

Najbolje je to priznati sebi i odluciti da svejedno budete sretni i
uspjesni. Sreca je pravi put. Zato, ¢uvaj svaki trenutak koji imas, i
¢uvaj ga jo$ vise zato §to si ga podijelio sa nekim posebnim, dovoljno
posebnim da bi provodio vrijeme sa njim ... i zapamtite vrijeme nikoga
ne Ceka.
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Zato, prestanite Cekati... Da otplatite auto, da kupite novi stan ili auto.
Da Vam djeca odu od kuce. Da smrsavite ili dobijete kile. Da nadete
onog ili onu pravu, da se oZenite ili udate. Da se razvedete. Da dobijete
djecu. Da odete u mirovinu. Da dode ljeto. Da dode proljece. Da dode
Djed Mraz ... Da se kajete za sve §to ste propustili ... DA UMRETE!

Vecina ljudi misle da trebaju jo$ jednu stvar kako bi bili uspjesni.
Istina je kako nikada necete imati sve $to trebate. Jo$ jedna stvar nece
napraviti razliku. Uspjeh je proces, a ne cilj. Da bi bili uspjesni prvo se
tako trebate osjecati. Sve emocije su poput znakova na cesti, trebate ih
prepoznati, uvaziti, pravilno interpretirati i poduzeti prikladne akcije.
Kad shvatite da vam je strah prijatelj i da pocinje gdje znanje prestaje,
tada cete stvoriti preduvjete za poduzimanje akcije.

Kako biti sretniji? - slijedite ove jednostavne korake:

1. Znajte Sto zelite

Ako vi ne znate $to Zelite netko drugi ¢e znati i mozete biti nesretni.
Borite se za nesto,a ne protiv neceg, jer ¢ete prije ili kasnije postati ono
protiv Cega se borite.

2. Budite uspjesni

Uspjeh je biti sretan i uciniti $to vise ljudi sretnim. Neprekidno rasti
i razvijati se, ostvariti svoje najdublje potencijale, igrati se i sanjati
otvorenih ociju u avanturi zvanoj Zivot.

3. Koristite mentalni antivirus program
Zivimo u informacijskom stresu. Nedajte se zaraziti mentalnim i
emocionalnim “virusima” - ilzijama, deluzijama, predrasudama i
stereotipovima. Ne opterecujte se s raznim senzacionalistickim
vijestima, crnom kronikom, nepr podacima koji su vam nekorisni i
nevazni. Zapamtite, zatvor iz kojeg je najteze pobjeci nalazi se u nasoj
glavi.

4. Okruzite se veselim i pozitivnhim
prijateljima.
Ne dozvolite postati necija kanta za emocionalno smece. Mrzovoljni

vas samo vuku dolje. (imajte ovo na umu ako ste vi jedan od
mrzovoljnih) .
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5. Nastavite uciti i razvijati se

Sve $to u prirodi stagnira, propada! Kontinuirano ulazite u svoj
intelektualni i moralni kapital - Vi ste osobna tvrtka i menadzer
samom sebi! Zapamtite, strah pocinje gdje znanje prestaje, a znanje
bez akcije samo je frustracija.

6. Uzivajte u malim i jednostavnim stvarima
Zadrzite i odrzavajte onu djec¢ju radoznalost i cudenje - ucinite posao
zabavom.

7. Smijte se Cesto, dugo i glasno.

Smijte se dok ne ostanete bez daha. I ako imate prijatelja i/ili
prijateljicu koji vas nasmijavaju, pune energijom, provodite s njima
$to vi$e vremena. Zapamtite, osmjeh je stvar izbora - ne trazite isprike,
ve¢ prilike

8. Suze ciste dusu
Podnesite, tugujte, isplacite se i idite dalje - ne potiskujte, izbacite
emocionalno smece.

9. Okruzite se i Cinite stvari koje volite

Bilo da je to obitelj, ljubimci, uspomene, muzika, biljke, hobi, sex, bilo
$to. Ako je “kiselo” - napravite limunadu. Kreirajte okruzje koji vas
potice i uveseljava.

10. Njegujte svoje zdravlje

Ako je dobro, sacuvajte ga. Ako je nestabilno, poboljsajte ga. Ako
je izvan onoga $to mozete poboljsati, potrazite pomoc. Nemojte
podrazumijevati zdravlje zdravo za gotovo. Zapamtite, zdravi imaju
1000 Zelja, bolesni samo jednu - nema vrednije stvari od zdravlja.

11. Slusajte svoje emocije

One su poput znakova na cesti! Ne idite na “putovanja kritike i krivice”.
Idite do trgovackog centra, do sljedeceg grada, u stranu zemlju, ali
NE tamo gdje osjecate krivnju. Tamo gdje nema suca nema patnje.
Zapamtite kvalitetu Zivota je kvaliteta emocija koje stalno osjecate!

12. Hvatajte sebe i druge u dobrim stvarima
Budite “diler” dobrih osje¢aja i sebi i drugima. Cinite dobro, male
stvari kojima ¢ete nekom uveseliti dan. Nazovite nekog kod dugo niste
zvali i pitajte kako je i zazelite divan dan...

13. Volite i postujete sebe

Ako ne razumijemo, ne postujemo i ne volimo samog sebe, nismo
sposobni voljeti niti druge ljude niti svijet oko sebe. Zaljubite se u
radost, flertujte s mislima, plesite s osjecajima, imajte romansu sa
snovima, zarucite se jednostavno$c¢u, ozenite genijalnost, razvjedite se
od ega, volite se bezuvjetno.

14. Budite scenarist, redatelj, producent
svog Zivota

kraju Zivota mozete sami sebi dati Oskara za zivotno djelo. Zapamtite,
nije tesko re¢i da ili ne, tesko je znati koju cijenu odlukom pla¢amo ili
vrijednost ostvarujemo.




"Tea Miro$evi¢ Zubonja, dr.med., specijalist neurolog, subspecijalist neuroimunologije

Multiplasklerozaprezentirasekarakteristi¢cnimklini¢ckim simptomima
koje dijelimo na motorne i nemotorne. Simptomi multiple skleroze
osim dijagnosti¢kog znacenja imajui znacajnu prognosticku vaznost.
Neki su simptomi znacajno ¢es¢i, a neki se javljaju rjede ili pokazuju
atipi¢ne karakteristike koje mogu uzrokovati dijagnosticke zabune.

U vecine bolesnika simptomi se povremeno pojavljuju, a s progresijom
bolesti mogu se mijenjati u svojoj jakostiitrajanju. Pocetnisimptomisu
najcesce subjektivne smetnje osjeta, smanjenje o$trine vida, gubljenje
snage u jednom ili viSe ekstremiteta, dvoslike, poremecaji ravnoteze
i vrtoglavice, smetnje kontrole mokrenja i stolice, poremecaji
koordinacije pokreta, tremor, skandiran govor, pojava spasticiteta.
Uz navedene simptome, u posljednje vrijeme ucestalije primje¢ujemo
i manje vidljivu, nemotornu simptomatologiju radi koje je bolest ¢esto,
i po nekoliko godina bila “zanemarena” prilikom dijagnosticiranja.

zvomikradova (HS ihend



Iako su nemotorni simptomi multiple skleroze sastavni dio ukupne
klinicke slike ove autoimune bolesti SZS, sa relativno visokom
incidencom i prevalencom, u usporedbi sa drugim neuroloskim
bolestima, za koju, kako smo rekli, imamo sve ve¢i broj dobrih
lijekova, koji uti¢u na sam tijek bolesti (prije svega motornih),
zanimljivo je da im se ne posvecuje dovoljna paznja, obzirom na
¢injenicu da njihovo prisustvo znacajno uti¢e na kvalitet Zivota
oboljelih.

Kod oboljelih od multiple skleroze , postoji $iroki spktar nemotornih
simptoma, polaze¢i od razlicitih neuropsihijatrijskih ili autonomnih
disfunkcija do umora i poremecaja spavanja.

Njihovo prepoznavanje i dijagnostikovanje spada u integralnu
medicinsku brigu za oboljele od multiple skleroze , a njihov tretman
moze uticati na poboljsanje ukupnog zdravlja i kvaliteta Zivota.
Umor je jedan od najc¢es¢ih simptoma multiple skleroze. MS se
uvelike razlikuje od umora ili iscrpljenosti koju ljudi bez MS-a
mogu imati.

MS je umor vrlo razlicit od osje¢aja umora ili iscrpljenosti koji ljudi
bez MS mogu dozivjeti nakon napornih vjezbi ili napornog dana
na poslu. Cesto uklju¢uje iznenadni gubitak energije i nemoguénost
nastavka aktivnosti. Umor moze biti ili fizicki ili mentalni umor ili
oboje istovremeno.

Umor s MS-om ne mozZe se ,popraviti®, kao $to to ponekad mogu
uciniti ljudi koji nemaju MS, a vrijeme oporavka takoder je puno
duze.

MS umor je neocekivani, prekomjerni umor cijelog tijela koje nije
povezan sa snom,prisutan je i neposreddno nakon budenja, i obi¢no
se pogorsava kako se dan nastavlja.
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MS umor ima tendenciju pogorsanja kako dan odmice Izrazeniji je
u periodima vremena kod pojacane topline i vlage Javlja se lako i
iznenada, i opcenito je jaceg intenziteta od normalnog umora. MS
umor nije povezan stupnjem tjelesnog ostecenja.

I ostali simptomi MS-a pogorsavaju se tijekom epizode umora,
ali opet smanjuju nakon odmora. Umor mozZe utjecati i na
kognitivne simptome, poput problema s kratkoro¢nim pamcdenjem,
koncentracijom ili pronalazenjem rije¢i. Uzroci umora kod MS
nisu u potpunosti poznati. Smatra se da umor proizlazi iz razli¢itih
¢imbenika, dijelom uzrokovanih multiplom sklerozom (poznatom
kao primarni umor), a dijelom iz drugih faktora (sekundarni umor)
koji utjecu na ljude s MS-om viSe od onih bez bolesti.

Smatra se da je primarni umor posljedica Ziv¢anih poruka mozga
i ledne mozdine koja se moraju nositi s podrucjima ostecenja
uzrokovanih MS.

Oboljelima od MS-a je potrebno vise energije i to dovodi do stvaranja
umora.

Umor je Cesto povezan sa slabo$¢u misica, $to opet zahtijeva viSe
energije.

Toplina moze povecati umor kod MS-a i simptomi umora pogorsavaju
se tijekom vruceg vremena ili ¢ak i nakon vruceg tusiranja ili obroka.

Sekundarni umor uzrokovan je u¢inkom zivota s MS-om. Na primjer,
simptomi MS-a poput depresije, bolova ili spavanja poremecenog
spazmom ili ¢esc¢eg odlaska na toalet, mogu pogorsati umor. Umor
se moze pojaviti i kao nuspojava razlicitih lijekova ili biti posljedica
neaktivnosti, stresa, loSe prehrane ili infekcije. Ako imate i druga
zdravstvena stanja, to takoder moze uzrokovati ili pogorsati umor.

Umor za mnoge ljude rezultat je kombinacije nekoliko ¢imbenika.

Lijecenje bi trebalo ukljucivati pokusaj prepoznavanja ¢imbenika koji
povecavaju va$ umor i razvijanje pristupa njithovom upravljanju.

U razgovoru sa MS bolesnicima lije¢nici i ostali medicinski djelatnici
koji su sastavni dio MS tima trebali bi napraviti sveobuhvatnu procjenu
kako bi identificirali ¢cimbenike koji pridonose vasem umoru i raditi s
vama na izradi plana lije¢enja specificnog za vase potrebe.

Neke strategije za upravljanje umorom ukljucuju:

» radna terapija za pojednostavljenje radnih zadataka i $tednju
energije.

« fizikalna terapija za ucenje nacina hodanja koji stedi energiju (sa
ili bez pomo¢nih uredaja)

« fizikalna terapija za razvoj redovitog programa tjelovjezbe kako bi
se sprijecilo dekondicioniranje.

o regulacija spavanja, $to moze ukljucivati lijecenje drugih
simptoma MS-a koji ometaju spavanje (npr. spasti¢nost, problemi
s mokrenjem)

o psiholoske intervencije, poput upravljanja stresom, treninga
opustanja, sudjelovanje u grupama podrske ili psihoterapije
 strategije upravljanja toplinom kako bi se izbjeglo pregrijavanje

organizma




Preporuke za samopomo¢ kod MS umora

« Procijenite svoju razinu energije.
Zamislite svoje osobne zalihe energije kao banku. Potrebno je
dobro planiranje aktivnosti kako bi se uravnotezila dobivena i
potrosena energija. Vodite dnevnik 1 tjedan kako biste odredili
doba dana kada ste ili najumorniji ili imate najviSe energije.
Zabiljezite sve $to mislite da utjece na vas umor.

« Naucditi prepoznati svoje osobne
znakove upozorenja na umor. Znakovi

upozorenja na umor mogu ukljucivati umorne oc¢i, umorne
noge, umor cijelog tijela, uko¢ena ramena, smanjenu energiju
ili nedostatak energije, nemoguc¢nost koncentracije, slabost

ili malaksalost, dosadu ili nedostatak motivacije, pospanost,
povecanu razdrazljivost, nervozu, tjeskobu, ili nestrpljivost.

o Prestanak puéenja (pusenje opterecuje pluca,

pogorsava umor i pojacava smiptome MS-a)

o Zdrava pr ehrana (dobro izbalansirana dijeta s manje
masnoce, s mnogo proteina i adekvatne tekucine) . Umor se cesto
pogorsava ako ne jedete dovoljno ili ako ne odaberete pravu
hranu. Odrzavanje dobre prehrane moze vam pomoc¢i da se
osjecate bolje i imate vise energije.

 Planiranje dana prema prirodnom
ritmu tijela i uspostava rasporeda

Sp avanja (rasporediti obavezne aktivnosti, za lakse
uspavljivanje piti toplo mlijeko 30 minuta prije spavanja, opremu
za vjezbanje i televizore izbaciti iz spavace sobe.

o Ako bolesnik neuspjesno pokusava zaspati dulje od 30 minuta,
iza¢iiz kreveta i obaviti manju fizicku aktivnost dok se ne
osjeca umorno.

Odrediti razine aktivnosti (stediti energiju za
ono §to je najvaznije. Postaviti prioritete, a zatim fokus staviti
isklju¢ivo na njih. Izbaciti aktivnostii zadatke niskog prioriteta)

Kratkotrajno dnevno spavanje (kratkotrajsno
dnevno spavanje djeluje na misice radi pauze aktivnosti i “pumpa
“ energiju natrag u svoj sustav. Spavanje 10-30 minuta 3 x
dnevno, i 1-2 sata jednom dnevno moze pomoci kod smanjenja
umora )

Uzimanje hladne tekucine (ohladena pica

i sladoledi pomazu u odrzavanju tijela temperatura u zoni
udobnosti. Uzimanje mnogo vode tijekom dana, bez obzira $to
jos pije. Kofein moze sprijeciti da se zaspi. Alkohol moze pomoci
zadrijemati, ali moze sprijeciti da se dobro naspava)

Boravak u hladnijim prostorima
(Smanjenje tjelesne temperature, svjezi tuSevi, klima uredaj,
plivanje ili bazenska terapija u hladnoj vodi, lagana odjeca)

Razmotriti program vjezbanja (pokazalo
se da vjezbanje poboljsava probleme s MS-om za neke ljude, ali
to ne pomaze svima. Pravilni program vjezbaja treba povecati
razinu energije, a ne iscrpiti je)

Cuvati energiju za planirane obveze (ne
brkati vjezbe s funkcijom. Koristiti dizalo, ne stube. Koristiti
parkirna mjesta namijenjena osobama s invaliditetom - $tediti
korake i energiju za potrebne aktivnosti )

Radite stvari koje vam odvracaju paznju od umora. Na primjer,
¢itanje ili slusanje glazbe ne trose fizicku energiju, ali zahtijevaju
paznju ( kognitivni trening).

V] ezber elaksacij € (duboko disanje, vizualizacija,
yoga i tai chi su opustanje vjezbe koje bolesnici mogu nauciti
raditi kod kuce
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o Vjezbajte pravilan stav tijela. xada
sjedite, koristite stolicu s dobrom potporom za leda. Sjednite
s ravnim ledima i zabacenim ramenima. Prilagodite razinu
svog rada i radite ga bez saginjanja. Kada se sagibate da
nesto podignete, savijte koljena i koristite misice nogu za
podizanje, a ne leda. Nemojte se savijati naprijed u struku s
ravnim koljenima. Takoder, pokusajte nositi nekoliko malih
tereta umjesto jednog velikog ili koristite kolica. Ogranicite
rad koji ¢ini misice napetima.

o Naucite upravljati stresom. Upravljanje
stresom moze igrati vaznu ulogu u borbi protiv umora.
Savjeti za kontrolu stresa: Prilagodite svoja ocekivanja. Na
primjer, ako imate popis od 10 stvari koje Zelite postici
danas, smanjite ga na dvije, a ostatak ostavite za druge dane.
Osjecaj postignuca uvelike pomaze u ublazavanju stresa.

e Pomozite drugima da vas razumiju i
podrie. Obitelj i prijatelji mogu biti od pomod¢i ako se

mogu “staviti u vase cipele” i razumjeti §to vam umor znaci.
Grupe za podrsku takoder mogu biti izvor utjehe. Drugi
ljudi s MS-om razumiju kroz $to prolazite.
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Maja Likovi¢, mag.act.soc., Strucni suradnik za socijalne usluge, Savez drustava multiple skleroze Hrvatske

Novi Zakon o socijalnoj skrbi (NN 18/22, 46/22) stupio je na snagu
17. veljace 2022. godine te je donio neke novine koje se odnose i na
osobe s multiplom sklerozom. Zakon o socijalnoj skrbi je temeljni
propis kroz koji se ureduje djelatnost socijalne skrbi, korisnici, prava i
usluge te postupci za njihovo ostvarivanje, na¢in obavljanja djelatnosti
i druga pitanja koja su znacajna za djelatnost socijalne skrbi. Zakon
o socijalnoj skrbi definira ciljeve i svrhu socijalne skrbi s obzirom
da je socijalna skrb organizirana djelatnost od javnog interesa ciji je
cilj pruzanje pomoc¢i socijalno ugrozenim osobama, kao i osobama
u nepovoljnim osobnim ili obiteljskim okolnostima. Takoder, Zakon
o socijalnoj skrbi odreduje da socijalna skrb obuhvaca prevenciju,
pomoc¢ipodrsku pojedincu, obitelji i skupinama, u svrhu unaprjedenja
kvalitete Zivota, te poticanje promjena i osnazivanje korisnika, radi
njihova aktivnog ukljucivanja u Zivot zajednice.

Djelatnost socijalne skrbi mogu obavljati ustanove socijalne skrbi,
jedinice lokalne i podru¢ne (regionalne) samouprave, udruge, vjerske
zajednice, druge pravne osobe i fizicke osobe, udomiteljske obitelji.
Ustanove socijalne skrbi su Zavod za socijalni rad, Obiteljski centar,
dom socijalne skrbi i centar za pomo¢ u ku¢i.

Vazno je napomenuti kako Centri za socijalnu skrb prestaju s radom s
31. prosinca 2022. godine, a od 1. sijecnja 2023. godine njihove poslove
preuzima Hrvatski zavod za socijalni rad. Naknade u sustavu socijalne
skrbi su u prijasnjem Zakonu o socijalnoj skrbi bile poznate kao prava

u socijalnoj skrbi. Novim Zakonom definirane su sljede¢e naknade
u sustavu socijalne skrbi: zajamc¢ena minimalna naknada, naknada
za tro$kove stanovanja, naknada za ugrozenog kupca energenata,
naknada za osobne potrebe, jednokratna naknada, naknada za
pogrebne troskove, naknada za redovito studiranje, placanje troskova
smjestaja u u¢enickom domu, osobna invalidnina, doplatak za pomo¢
i njegu i status roditelja njegovatelja ili status njegovatelja.

U kontekstu zajamcene minimalne naknade, njezina visina se
odreduje u postotku od osnovice koju odlukom odreduje Vlada RH
(Odluka o osnovici za izra¢un iznosa ZMN, NN 23/2022-283). Iznos
osnovice Vlada RH objavljuje jednom godisnje te je od 2013. godine
ta osnovica iznosila 800,00 kn, a donos$enjem Zakona o socijalnoj
skrbi 17.2.2022. godine odlukom Vlade osnovica iznosi 1.000,00
kn. Takoder, povecan je maksimalan iznos zajamcene minimalne
naknade za ku¢anstvo sa 100% na 150% bruto iznosa minimalne place
u RH. Ukoliko se korisnik zajamcene minimalne naknade zaposli u
neprekidnom trajanju od najmanje 6 mjeseci, pravo ne prestaje, ve¢
se u prva 3 mjeseca rada naknada umanjuje za 50 % priznatog iznosa.
Vlasnistvo osobnog vozila vise nije prepreka za priznavanje prava na
zajamcenu minimalnu naknadu (ako mu vrijednost ne prelazi iznos
od 40 osnovica, osim vozila koji korisniku prava sluzi za prijevoz po
osnovi invaliditeta).
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Svim korisnicima zajamcene minimalne naknade se redefinira
naknada za tro$kove stanovanja kao naknada koja obuhvaca sve
izvore i nacine grijanja, osim elektri¢ne energije koja ¢e se i nadalje
podmirivati iz naknade za ugrozenog kupca energenata, a uz grijanje i
dalje stoji da je to naknada za najamninu, komunalne naknade, vodne
usluge te troskovi koji su nastali zbog radova na povecanju energetske
ucinkovitosti zgrade.

Naknada za troskove stanovanja se priznaje u visini najmanje 30 %
iznosa zajamcene minimalne naknade samcu ili ku¢anstvu, a ukoliko
su ti troskovi manji onda u iznosu stvarno nastalih troskova. Takoder,
priznaje se osobi kojoj se priznaje pravo na uslugu smjestaja ili
organiziranog stanovanja ako vlastitim prihodom ne moze osigurati
zadovoljavanje osobnih potreba na smjestaju ili organiziranom
stanovanju. Ono §to se jo§ povecava je iznos naknade za osobne
potrebe korisnika prava na uslugu smjestaja ili organiziranog
stanovanja prema potrebama pojedinih korisnickih skupina za razliku
od dosadasnjeg dugogodi$njeg jedinstvenog iznosa naknade za sve
korisnike u visini od 100,00 kn.

Novim Zakonom nastupile su neke promjene vezane uz osobnu
invalidninu. Osobna invalidnina priznaje se djetetu i osobi kod koje
je utvrden IV. stupanj tezine invaliditeta - o$tecenja funkcionalnih
sposobnosti prema propisima o vjestacenju i metodologijama
vjestacenja, a u svrhu zadovoljavanja Zivotnih potreba za ukljucivanje
u svakodnevni zivot zajednice $to znaci da se svakako i osobe s
multiplom sklerozom mogu obratiti u Centar za socijalnu skrb
i zatraziti osobnu invalidninu, no ona ¢e im se odrediti ovisno o
utvrdenom njihovom stupnju tezine invaliditeta.

Osobna invalidnina se ne priznaje onim osobama kojima je priznata
usluga smjestaja ili organiziranog stanovanja, osobama koje osobnu
invalidninu ostvaruju prema drugim propisima te onim osobama koje
doplatak za pomo¢ i njegu ostvaruju prema ovom Zakonu ili drugim
propisima.

Najznacajnija promjena koja je uvedena vezano uz osobnu invalidninu
je ukidanje imovinskog i/ili dohodovnog cenzusa kod priznavanja
prava na osobnu invalidninu. Takoder, znacajna je promjena i
povecanje iznosa osobne invalidnine koja sada iznosi 350% osnovice,
odnosno 1.750,00 kn.

Vazna promjena koja se dogodila novim Zakonom je proSirenje
mogucih osoba kojima se moze priznati pravo na status njegovatelja
¢ime se potie ostanak djeteta s teSkocama u razvoju i osoba s
invaliditetom u vlastitom domu i sprjecava njihova institucionalizacija.
Propisana je i mogu¢nost da roditelj njegovatelj ili njegovatelj imaju
pravo na vedi iznos naknade ukoliko dijete s tesko¢ama u razvoju
ili osobu s invaliditetom zbog zdravstvenog stanja nije moguce
ukljuciti u programe i usluge u zajednici kao i da se roditelju koji
samostalno njeguje dvoje ili vise djece s teSko¢ama u razvoju ili osoba
s invaliditetom naknada dodatno uvecava.

Novim Zakonom propisuju se i nove usluge kao $to je sveobuhvatna
procjena i planiranje, prethodna stru¢na procjena, socijalno
mentorstvo i psihosocijalni tretman radi prevencije nasilnickog
ponasanja.

S obzirom na nove socijalne usluge, Zakon o socijalnoj skrbi
ureduje sljedecih 15 socijalnih usluga: prva socijalna usluga, usluga
sveobuhvatne procjene i planiranja, savjetovanje, strucna procjena,
obiteljska
medijacija, psihosocijalni tretman radi prevencije nasilnickog

psihosocijalno  savjetovanje, socijalno mentorstvo,
ponasanja, psihosocijalna podrska, rana razvojna podrska, pomo¢
pri uklju¢ivanju u programe odgoja i redovitog obrazovanja, pomoc¢ u

ku¢i, boravak, organizirano stanovanje i smjestaj.



Spomenute socijalne usluge mogu se pruzati na temelju rjesenja,
uputnice ili zakljucka te ugovora o pruzanju socijalnih usluga. Nije
vezano uz Zakon o socijalnoj skrbi, no ove godine je stupio na snagu
novi Zakon o Registru osoba s invaliditetom kojim je uredeno da
status osobe s invaliditetom ima osoba kojoj je u postupku vjestacenja
utvrdeno barem jedno o$tecenje iz Liste oStecenja organizma — Liste
I i najmanje stupanj 1. iz Liste tezine i vrste invaliditeta — o$tecenja
funkcionalnih sposobnosti sukladno propisu kojim je propisana
metodologija vjeStacenja i upisana je u Registar osoba s invaliditetom,
dijete s teskocama u razvoju kojem je utvrden invaliditet prema
propisima kojima se ureduje obrazovanje i prava iz socijalne skrbi,
osoba koja je status stekla po propisima kojima je ureden staz s
povecanim trajanjem te osoba kojoj je utvrden invaliditet prema
propisima o hrvatskim braniteljima iz Domovinskog rata, propisima
o civilnim stradalnicima iz Domovinskog rata i propisima o zastiti
vojnih i civilnih invalida rata. Takoder, novim Zakonom je omoguceno
podizanje potvrda o statusu osoba s invaliditetom u Hrvatskom
zavodu za javno zdravstvo ili preko sustava e-gradani. Sve navedene
usluge i prava mogu koristiti osobe s multiplom sklerozom kao osobe
s invaliditetom ukoliko ostvaruju uvjete koji su detaljnije propisani

zakonima, a za naknade i socijalne usluge mogu se obratiti obliznjem

Centru za socijalnu skrb za dodatne informacije.

Izvor:
Zakon o socijalnoj skrbi NN 18/22, 46/22.
Zakon o Registru osoba s invaliditetom NN 63/22
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Prof.dr.sc. Vanja Basi¢ Kes, Procelnica Zavoda za neuroimunologiju, neurogenetiku i bol, Klinike za neurologiju, KBC
Sestre milosrdnice, Zagreb

Dugi niz godina vecina neurologa savjetovala je svoje bolesnice da uz

dijagnozu multiple skleroze ne pomisljaju na trudnocu i majéinstvo.
Do promjena u stajalistu neurologa doslo je nakon objave rezultata
studije PRIMS (Pregnancy in Multiple Sclerosis study) 1998.godine,
prve velike prospektivne studije koja je ukljucivala 254 trudnice s
relapsno remitiraju¢om multiplom sklerozom radi razumijevanja
utjecaja trudnoce na godi$nju stopu relapsa i rizika od progresije
osnovne bolesti.

Rezultati studije pokazali su pad godi$nje stope relapsa za vrijeme
trudnoce, s najnizom stopom relapsa u trecem trimestru, u usporedbi
s godinom prije trudnoce. Takoder, stopa relapsa bila je znatno visa u
razdoblju od tri mjeseca nakon porodaja iako je samo 28% ispitanica
imalo relaps u postpartalnom periodu. Godisnja stopa relapsa od
treceg do dvanaestoga postpartalnog mjeseca nije se razlikovala od
stope relapsa u godini prije trudnoce.

Pogorsanje invalidnosti nije nastupilo brze u razdoblju nakon porodaja
u odnosu prema godini prije. Studija nakon PRIMS-a pokusala je
nadi ¢imbenike koji ¢e predvidjeti relaps. Objavljeno je da najvisi
rizik od postpartalnog relapsa imaju pacijentice koje su imale relapse
i u godini prije trudnoce ili za vrijeme nje. Rizik je blago pozitivho
korelirao s godinama od postavljene dijagnoze. Velika medunarodna
kohortna studija pokazala je da je rizik od postpartalnog relapsa,
neovisno o broju relapsa prije trudnoce, za 45% nizi ako su pacijentice

primale imunomodulatornu terapiju bilo kada u razdoblju od dvije
godine prije trudnoce. Fluktuacije u broju relapsa za vrijeme trudnoce
objasnjavaju se hormonalno posredovanim imunosnim pomakom s
vi$e upalnih T-stanica TH1/TH2 na viSe protektivne stanice TH2/
THI.

Tako imunosni sustav bolje ,,podnosi® strani genski materijal fetusa te
stiti i fetus i majku. Neke su studije pokazale da trudnoc¢a donosi nizi
rizik od razvoja MS-a.

Studija provedena u Australiji pokazala je da je rizik od prvoga
demijelinizacijskog dogadaja obrnuto proporcionalan broju djece i da
je najnizi u Zena koje imaju Cetvero ili viSe djece (8). Mehanizam kojim
bi se to objasnilo nepoznat je; jedna od hipoteza navedeno objasnjava
ulogom izmjene hematopoetskih stanica izmedu majke i fetusa.
Utjecaj dojenja na multiplu sklerozu

Unato¢ brojnim istrazivanjima jo$ uvijek se ne zna sa sigurnoscu
kakav je utjecaj trudnoce na sam tijek bolesti. Prema nekim studijama,
neutralan je, dok prema drugima dojenje snizuje godi$nju stopu
relapsa kod pacijentica.

Metaanaliza 12 studija koja je obuhvatila 869 pacijentica $to doje i
689 onih $to ne doje, pokazala je snizenje godi$nje stope relapsa u
pacijentica koje doje za 47%. Iako nema dovoljno dokaza za siguran
zakljucak, opce je misljenje da je dojenje sigurno za Zene s dijagnozom
MS-a te, prema nekim podacima, ¢ak i korisno. Odluka treba biti
individualna i u suradnji s pacijenticom.
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Potpomognuta oplodnja

Smatra se da multipla skleroza ne utjece na plodnost Zena. Nasuprot
tomu, 2015. godine objavljena je studija koja je pokazala da pacijentice
s MS-om imaju niZe razine anti Miillerova hormona, hormona $to
korelira s rezervom ovarija, te da je u tih pacijentica vjerojatno veca
potreba za potpomognutom oplodnjom.

Mogudi su razlozi kasnije odlucivanje na djecu, seksualna disfunkcija,
veca ucestalost endokrinih i hormonalnih poremecaja, veca
ucestalost endometrioze. Nema velikih studija koje se bave MS-om
i potpomognutom oplodnjom. Neke manje studije upozoravaju na
povisen rizik od relapsa pri upotrebi agonista hormona koji oslobada
gonadotropin (GnRH).

Dakle, unato¢ nedovoljnoj koli¢ini informacija u literaturi savjetuje
se upozoriti ginekologe na izbjegavanje upotrebe agonista GnRH
kod pacijentica s MS-om. Oralni kontraceptivi Malen broj studija
usporedivao je rizik od MS-aiupotrebe oralnih kontraceptiva te utjecaj
oralnih kontraceptiva na tijek bolesti. Dvije studije objavile su da je
incidencija MS-a niza kod Zena koje su uzimale oralne kontraceptive.
Nasuprot tomu, druge dvije studije objavile su da je efekt neutralan.
Nema objavljenih radova koji sugeriraju da oralni kontraceptivi
negativno reagiraju s imunomodulatornom terapijom. Jedna manja
randomizirana studija usporedivala je utjecaj interferona beta na
oralne kontraceptive te je zakljucak da je moguca prednost od
te kombinacije, odnosno snizenje godi$nje stope relapsa i manja
aktivnost bolesti na neuroradioloskim nalazima.

Imunomodulatorna terapija za vrijeme trudnoce i dojenja
Veoma je vazno pacijentice dobro informirati o lijeku koji uzimaju
te njegovu riziku za trudnocu. Nikada ne treba pretpostaviti da
pacijentice znaju moguce rizike, ¢ak i ako su prije spomenuti. Planira
li pacijentica trudnocu, potrebno je sve ponovo dobro objasniti.

Interferon beta

Interferon beta najstariji je imunomodulatorni lijek, stoga je i najbolje
poznato njegovo djelovanje u trudno¢i. Moze se nastaviti primjena u
trudnodi.

Glatiramer acetat

Glatiramer acetat ima najbolje rezultate kad je u pitanju trudnoca.
Nema dokaza o njegovoj tetnosti u trudnoci, odnosno nije dokazana
poviSena stopa pobacaja i kongenitalnih malformacija. Zbog toga se
terapija glatiramer acetatom mozZe nastaviti za vrijeme trudnoce. I
glatiramer acetat i interferon beta velike su molekule koje ne prelaze u
znatnoj mjeri u majc¢ino mlijeko te se smatraju sigurnima za vrijeme
laktacije. Nema dokaza o $tetnim ucincima za dijete.

Fingolimod

Fingolimod ne smanjuje plodnost. Studije na Zzivotinjama pokazale
su da je teratogen i da uzrokuje smrt embrija u dozama nizim od
dopustenih kod ljudi. Terapiju fingolimodom potrebno je ukinuti dva
mjeseca prije zaCeca. Istrazivanja na zivotinjama pokazala su da se
izlu¢uje u mlijeko zbog cega se ne bi trebao rabiti za vrijeme laktacije.

Dimetil fumarat

Dimetil fumarat ne utjece na plodnost pacijentica. Poluvrijeme Zivota
dimetil fumarata vrlo je kratko te se mora prestati uzimati kratko prije
planiranog zaceca. Studije na Zivotinjama pokazale su da prolazi kroz
placentu. Uzrokuje poviSenu stopu pobacaja, nizu fetalnu rodnu masu
i odgodenu osifikaciju. Kod $takora su opisani i kasnije seksualno
sazrijevanje te smanjena tezina testisa pri najvisoj dopustenoj dozi.




Teriflunomid
Teriflunomid je kontraindiciran u trudnodi. Studije na Zivotinjama pokazale su da je embriotoksican i teratogen u dozama preporucenima kod
ljudi. Ako pacijentica koja uzima teriflunomid ostane slu¢ajno trudna ili planira trudnocu, potrebno je provesti eliminaciju lijeka kolestiraminom.
Ispitivanja na Zivotinjama pokazala su da prelazi u maj¢ino mlijeko te je kontraindiciran za vrijeme dojenja.

Natalizumab

Supraterapeutska doza natalizumaba dovela je do prolaznog smanjenja plodnosti na Zivotinjskom modelu, dok to nije opisano kod ljudi.
Preporucuje se prekinuti uzimanje natalizumaba dva mjeseca prije zaceca. Natalizumab prelazi u majc¢ino mlijeko pa se ne bi trebao davati za
vrijeme laktacije.

Alemtuzumab

Modeli na miSevima pokazali su da izloZenost alemtuzumabu za vrijeme organogeneze dovodi do poviSene stope pobacaja i smanjenja populacije
T i B-limfocita u fetusa pri rodenju. Preporucuje se izbjegavati zacece Cetiri mjeseca od prestanka uzimanja lijeka. Poremecaj stitne zlijezde, a
time i utjecaj na trudnocu i fetus, mogu se javiti mjesecima ili godinama nakon uzimanja lijeka te je potrebno provoditi redovite kontrole
hormona §titnjace prema preporukama. Alemtuzumab prelazi u mlijeko na modelu miseva, dok za ljude nema podataka te se stoga preporucuje
izbjegavati dojenje Cetiri mjeseca od posljednje doze lijeka.

Okrelizumab

Tijekom uzimanja okrelizumaba i 12 mjeseci od posljednje doze potrebno je rabiti kontracepciju zbog reproduktivne toksi¢nosti, dok istrazivanja
nisu uputila na teratogene ucinke. Takoder, ne preporucuje se dojenje bolesnicama koje se lijece ovim lijekom.

Kladribin

Iskustvo uljudi s primjenom drugih tvari koje inhibiraju sintezu DNA ukazuje na to da bi kladribin mogao prouzrociti kongenitalne malformacije
ako se primjenjuje tijekom trudnoce. Ispitivanja na Zivotinjama pokazala su reproduktivnu toksi¢nost .

Nije dopustena primjena lijeka tijekom trudnoce niti dojenja.

Ofatumumab

Postoji ogranicena koli¢ina podataka o uporabi ofatumumaba u trudnica. Ofatumumab moze prijeci placentu i uzrokovati depleciju B stanica
ploda na temelju nalaza iz ispitivanja na zZivotinjama. Nije opaZena teratogenost nakon intravenske primjene ofatumumaba gravidnim majmunima
tijekom organogeneze. Lijeenje ofatumumabom treba izbjegavati tijekom trudnoce, osim ako moguca korist za majku premasuje mogudi rizik
za plod.

MRI bez kontrasta siguran je, no uglavnom nepotreban. Gadolinij treba u trudno¢i izbjegavati koliko god je moguce bududi da su istrazivanja
pokazala da prolazi kroz placentu, ali nije poznato kako to moze utjecati na fetus. Nakon primjene kontrasta moze se dojiti, no u ve¢ini klinickih
centara preporucuje se pricekati s dojenjem do 24 sata od pretrage.
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Lijecenje pulsnom kortikosteroidnom terapijom treba u prvom trimestru izbjegavati zbog niskog rizika od rascjepa nepca. U drugom i trecem
trimestru prednizolon, prednizon i metilprednizolon smatraju se sigurnima iako su neke studije pokazale da mogu uzrokovati prerani porodaj
i nizu rodnu masu ploda. Steroidi minimalno prelaze u mlijeko pa se dojenje ne savjetuje Cetiri sata nakon terapije. Relaps se u trudno¢i lijeci
standardnom dozom kortikosteroida od 1 g/dan intravenski tijekom 3 do 5 dana. Prevencija postpartalnih relapsa Vise manjih istrazivanja
proucavalo je metode prevencije da bi se izbjegli relapsi nakon porodaja.

Godine 2004. Achiron i suradnici objavili su retrospektivnu studiju kod Zena koje su primale intravenske imunoglobuline u postpartalnom
periodu kada je zabiljeZena niZa stopa relapsa nego kod kontrolne skupine. S druge strane, studija Haasa i suradnika nije dokazala utjecaj
primjene iv. Ig-a na stopu relapsa te je taj pristup stoga doveden u pitanje. Profilaksa steroidima takoder je proucavana. De Seze i suradnici
su tijekom Sest mjeseci jedanput na mjesec davali pacijenticama 1 g metilprednizolona, $to je dovelo do smanjenja relapsa u odnosu prema
kontrolnoj skupini. Tre¢a metoda prevencije relapsa jest hormonalna terapija koja je u ovoj indikaciji proucavana u studiji POPARTMUS
(Prevention of Post-Partum Relapses with Progestin and Estradiol in Multiple Sclerosis). Pacijentice su nakon porodaja primale progestin/
estriol, medutim, istrazivanje je bilo prekinuto zbog teskog ukljucivanja pacijentica u studiju, dok dobiveni rezultati nisu pokazali razliku
izmedu Zena na profilaksi i bez nje.

Strategije o prevenciji relapsa najvise ovise o dva faktora: zelji pacijentice da doji i riziku od postpartalne aktivnosti ovisno o prijasnjoj aktivnosti
bolesti. Pacijentice koje odluce dojiti i dalje ¢e biti bez imunomodulatorne terapije (osim ako nisu na glatiramer acetatu ili interferonu), dok se
one koje nece dojiti preporucuje $to prije vratiti na imunomodulatornu terapiju.

Zakljucak
Multipla skleroza (MS) je demijelinizacijska bolest sredi$njeg Ziv¢anog sustava te se najcesce dijagnosticira u Zena reproduktivne dobi.
Danas je poznato da sama bolest nije ogranic¢avajui faktor za trudno¢u buduci da ne utjece na plodnost, moguénost zace¢a kao ni na ishod
trudnoce i zdravlje djeteta. Dapace, tijekom trudnoce kod nekih se Zena simptomi bolesti poboljsaju, najces¢e u zadnjem tromjesecju. S
obzirom na pojavu sve $irih terapijskih mogucnosti, postavlja se pitanje sigurnosti lijekova tijekom trudnoce i dojenja. Nove spoznaje se
jo$ uvijek prikupljaju, a zasad najradirenija preporuka je da trudnoca mora biti planirana i u skladu s terapijom koju bolesnica trenutno
uzima. Imunomodulacijska terapija primjenjuje se tijekom trudnoce samo ako potencijalna korist za trudnicu opravdava mogud¢i rizik za
mogucnost relapsa nakon poroda. Kori$tenje interferona beta (IFN-P) i glatiramer acetata (GA) moguce je tijekom cijelog perioda trudnoce.
Teriflunomid se zadrzava u organizmu otprilike osam mjeseci do ¢ak dvije godine te ako se utvrdi trudnoca, bolesnica treba proci proces
ubrzane eliminacije lijeka. Navedeni lijek kontraindiciran je tijekom trudnoce i dojenja. Primjena dimetilfumarata (DMF) se takoder prekida
tijekom trudnoée i dojenja. Zena koja planira trudnocu treba prestati koristiti fingolimod barem dva mjeseca prije trudnoce, alemtuzumab
Cetiri mjeseca, kladribin Sest mjeseci dok je za okrelizumab potreban prekid od dvanaest mjeseci. S obzirom na to da se natalizumab koristi u
zena s visoko aktivnom bolesti, nakon prekida terapije moze se ocekivati pogorsanje simptoma. Preporuka je koristiti ga do potvrde trudnoce
ili do drugog tromjesecja te potom ponovno uvesti kratko nakon poroda. Dojenje se uvijek preporuca, ali ako je u bolesnice prisutna visoka
aktivnost bolesti, trebalo bi uzeti u obzir i povratak na imunomodulacijsku terapiju. Trenutno je dojenje dopusteno kod lijecenja IFN-f, a po
nekim radovima sigurno je i kod Zena lije¢enih GA.



Mr. sc. Vesna Orsuli¢, specijalist obiteljske medicine,
Privatna ordinacija obiteljske medicine Kresimirova 13, Nova Gradiska
Martina Orsuli¢, studentica Socijalnog rada na Pravnom fakultetu Sveucilista u Zagrebu

Sazetak: Clanak govori o stereotipu aseksualnosti kroni¢nih bolesnika,
razmatra zasto je i kako stereotip nastao te nudi prijedloge za njegovo
uklanjanje.

Kroz ordinacije obiteljskih lije¢nika, ginekologa, urologa, kao i
svih ostalih specijalnosti, svakodnevno prolaze stotine bolesnih
ljudi. Vecini osoba lije¢nici prilaze kroz anamnezu i status kao ve¢
bolesnima ili kao onima koji ¢e ubrzo uz ime dobiti i dijagnozu. Vrlo
Cesto ili gotovo redovito pri tome se ne obaziru na njihov spol jer za
postavljanje dijagnoze i uspjesno lije¢enje najcesce on i nije vazan.
Kad se procijeni da je spol ipak vazan postavljaju se najcesce pitanja
o ucestalosti no¢nog mokrenja ili vrijednosti PSA kod muskaraca,
odnosno terminu prve i zadnje menstruacije, menopauze, broju
poroda i broju abortusa kod Zena, ali ne pita se nista vezano uz
spolnost i seksualnost.

Zato je mozda dobro na pocetku podsjetiti na neke pojmove.
Covjegja spolnost jest ukupnost pojava vezanih s ¢ovjecjim spolom
i spolnim nagonom, odnosno sposobnost da se dozive eroti¢na
iskustva. (1-3)

Seksualnost se odnosi na samu jezgru ljudskog bic¢a koja ukljucuje spol,
rod, seksualni i rodni identitet, seksualnu orijentaciju, emocionalnu
privrzenost, ljubav i reprodukciju. (4-6)

Seksualnost je, bez obzira na kulturne, socijalne, geografske i etnicke
karakteristike, nezaobilazan ¢inilac identiteta svake osobe.

Seksualni identitet ¢ini percepcija osobe kao seksualnog bica, pravo na
izrazavanje seksualnih potreba te stav prema zdravlju potencijalnog
partnera.

Seksualne potrebe iste su kod bolesnih kao i kod zdravih ljudi, ili
mozda kod bolesnih i vece, zbog smanjene pokretljivosti, viska
vremena i energije, potiskivanja, srama i nemoguc¢nosti realizacije.
Seksualno pravo jednako je za sve ljude, ali mogu¢nosti realizacije su
vrlo razlicite.

Kod bolesnih postoje fizicka ogranicenja uzrokovana samom
boles¢u. Zatim fizicka ogranicenja okoline kao npr. smanjena sloboda
i mogucnost kretanja, arhitektonske barijere, problemi s javni
prijevozom i ogranicenja koja donose stavovi uze i Sire okoline kao i
stavovi zdravstvenih profesionalaca.

Stav socijalne okoline ukljucuje stavove zdravstvenih radnika i
obitelji. Clanovi obitelji ¢esto marginaliziraju seksualne potrebe
svojih bolesnih ¢lanova zbog konzervativnosti, lose medusobne ili
partnerske komunikacije, ne priznavanja i ne uvazavanja bolesnikovih
zelja za spolnom realizacijom kao nezaobilaznim dijelom realizacije
cjelokupnog ljudskog potencijala.

Namece se pitanje ,, Zar se o spolnosti trebaju brinuti samo seksualni
terapeuti, kojih je u RH devetoro, uz jo$ nekoliko pridruzenih
seksualnih savjetnika i to sve na jedinom odjelu za Seksualne smetnje
u Psihijatrijskoj bolnici Vrapce?(7)

zvomikradova (HS ihend



Ili prosje¢ni medicinar nije ni osvijestio problem i njegovu veli¢inu i
tesko mu se baviti seksualno$¢u drugih osoba $to zbog kulturoloskih
inhibicija, $to zbog osobnih ogranicenja i prirode osnovnog posla? (8-
14)

Literatura pokazuje da 94% anketiranih bolesnika i kod nas i u
razvijenijem svijetu koji boluju od Multiple skleroze - MS, Cerebralne
paralize - CP, Huntigtove bolesti - HB, karcinoma i drugih kroni¢nih
bolesti ni jednom nije kod uzimanja anamneze ili u toku daljnjeg
lijecenja bilo pitano o seksualnoj disfunkciji. (15)

U naSem sustavu zdravstva bolesna osoba posjeduje ime i dijagnozu,
ali s dobivanjem dijagnoze kao da se ukida spol.

Slu¢ajno, namjerno ili nesvjesno?

Radamo se kao muskarci ili Zene, obiljezja naseg spola jasno su vidljiva
u svim sferama svakodnevnog funkcioniranja od nacina oblacenja,
kretanja, govora, do nacina reagiranja na razlicita pitanja o Zivotu,
bolesti, smrtnosti i sl.

Nitko od nas ni u jednom trenutku svog Zivota ne zaboravlja i ne
odustaje od svog spola i spolne uloge iz kojih proizlaze nasa seksualna
prava, potrebe i zelje. To su normalne, uobicajene, svakodnevne
potrebe, a ne neka ekskluzivna prava vezano iskljucivo za zdrave ljude.
1998 Mozek utvrduje aseksualnost kao stereotip, a Collier govori o
tabuu kod zdravstvenih profesionalaca.(16)

Stereotip prihvacen od zdravstvenih profesionalaca nazalost prenosi
se i na uzu i $iru okolinu, pa se i sami bolesnici pocinju pitati, jesu li
njihove zelje i potrebe stvarne ili im se one samo pricinjaju. (17-20)
Zbog totalnog neprihvacanja i nerazumijevanja okoline za seksualnost
kroni¢nog bolesnika on te potrebe vrlo cesto ili gotovo redovito
zatomljuje, skriva i od sebe i od drugih i vrlo skupo placa Zelju da ne
bude shvacen kao ,,perverznjak®.(21-23)

Ako se neki pacijent i usudi pitati nesto vezano uz spolnost, odgovor
profesionalaca je “Cekaj dok te izlije¢imo, dok prohodas ..., pa ¢emo
onda i o tome.“(24-29)

Znajuc¢i od kako teskih, kroni¢nih i progresivnih bolesti boluju,
pacijenti isto tako znaju da se taj trenutak vjerojatno nikada nece
dogoditi, pa je najbolje ve¢ na pocetku od svega odustati.
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Mozda je to najbolje ili najjednostavnije za zdravstvene profesionalce
i okolinu bolesnika, ali $to je s pacijentom?

Ako je uistinu tako, zasto je to tako?

Dio uzroka svakakolezi u edukacijiiozbiljnom shva¢anju medicinskog
posla.

Tako razgovor o spolnosti postaje ili nepristojan ili neozbiljan....
Kurikulum Medicinskog Fakulteta, kao i Veleucilista za medicinske
sestre i tehnicare pokazuje da redovna edukacija ne ukljucuje i
edukaciju iz spolnosti.(30)

Zakljucak koji iz tog proizlazi je da spolnost i nije tako vazna ako se o
njoj redovito ne uci na tako vaznim institucijama.

Kako sprijeciti produbljivanje nastalog stereotipa?

Jedno od rjesenja svakako je prvo progovoriti o ovoj temi, a nakon
toga educirati posebno medicinske profesionalce, a zatim bolesnike
kao i njihovu uzu i $iru okolinu.

Edukacija bi trebala ukljucivati na individualnom nivou - ucenje o
komunikaciji, spolnosti, specificnostima oboljelih i najboljoj zastiti.
Na grupnom nivou - rad sa uzom i Sirom obitelji, socijalnom
okolinom kao i ostalim slojevima drustva, u obliku trajne edukacije
kako o spolnosti tako i o specificnostima oboljelih. Jedan od vaznijih
preduvjeta je obavezna mjeSovitost tima, koja podrazumijeva
zdravog profesionalca koji zna sve o spolnosti i specificnostima svake
pojedinacne kroni¢ne bolesti, te bolesnu osobu koja zna sve o bolesti
iz vlastitog iskustva, a poznaje komunikacijske vjestine i Zeli pomagati
svojim kolegama po dijagnozi.

Svake godine dolaze neki novi ,,klinci®. Trajnom edukacijom tek za
nekoliko godina imat ¢emo obuhvat populacije koja o specifi¢cnostima
spolnosti kroni¢nih bolesnika ba$ nesto zna. Vece znanje, s manje
predrasuda i ve¢im samopostovanjem oboljelih, dovest ¢e do vece
moguc¢nosti za njihovu samo realizaciju i na podruc¢ju spolnosti.
Takoder vece su $anse da bolesni sami sebi dopuste i priznaju seksualne
potrebe i Zelje, a sve to vodit ¢e do ukupnog porasta zdravlja pojedinca
i drustva u cjelini jer u drustvo su integrirani razliciti sa svim svojim
pravima i potrebama. Stavovi medicinara prelijevaju se u svakodnevni
zivot kao i u §iru socijalnu sredinu.

Bolja edukacija utjecat ¢e na razvijanje tolerancije ne samo za
potrebe zajednicke svim ljudima ve¢ i za one s drugacijim potrebama
od nasih vlastitih. OsvjeStavanjem postojanja razli¢itog, cesto
diskriminirajuceg pristupa zdravih profesionalaca prema bolesnima
po pitanju seksualnosti, zasigurno ¢e se utjecati na promjenu stavova
i pona$anja. Zelimo li prekinuti takav pristup pozeljno je kao
prvo osvijestiti $to i kako radimo danas. Moramo poceti uciti kako
mozemo drugacije i bolje jer viSe znanja olak§ava promjenu stavova i
podize prag tolerancije za sve sa drugacijim, a pogotovo za one s istim
potrebama koje imaju i svi zdravi ljudi.
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i zapoSljavanje osoba s invaliditetom

Profesionalna rehabilitacija je skup razlic¢itih mjera i aktivnosti, koje
obuhvacaju sudjelovanje u utvrdivanju preostalih radnih i op¢ih
sposobnosti, profesionalno informiranje, savjetovanje i procjenu
profesionalnih mogu¢nosti, analizu trziSta rada, mogucénosti
zapos$ljavanja i ukljuc¢ivanja u rad, procjenu mogucnosti izvodenja,
razvoja i usavr$avanja programa profesionalnog osposobljavanja te
radno osposobljavanje, dokvalifikaciju, prekvalifikaciju i programe
za odrzavanje i usavr$avanje radnih i radno-socijalnih vjestina i
sposobnosti u razdoblju do zapogljavanja. Takoder, obuhvacaju i
informiranje i savjetovanje o pomo¢noj tehnologiji u ucenju i radu,
pojedinacne i skupne programe za unaprjedenje radno-socijalne
ukljucenosti u zajednicu, savjetodavne prijedloge o primjeni razlic¢itih
tehnologija i tehnika u ucenju i radu, uz procjenu mogucénosti
primjene, pretprofesionalno ucenje, planiranje i primjenu odabrane
tehnologije, razvoj motivacije i osposobljavanje osobe s invaliditetom
u koristenju odabrane tehnologije, tehni¢ku pomo¢, podrsku, pracenje
i procjenu rezultata te informiranje i podrsku u izvorima financiranja.
Proces profesionalne rehabilitacije se definira Zakonom o
profesionalnoj rehabilitaciji i zaposljavanju osoba s invaliditetom (NN
39/2018) te prate¢im pravilnicima, od kojih je najvazniji Pravilnik o
profesionalnoj rehabilitaciji i centrima za profesionalnu rehabilitaciju
osoba s invaliditetom (NN 75/2018). Njima se utvrduju osnovni
strucni i organizacijski uvjeti za pruzanje usluga, kao i same usluge u
podrudju prof. reh.

Sastavni dio navedenog pravilnika su Standardi profesionalne
rehabilitacije, a koji sadrze 12 usluga:

1. Rehabilitacijska procjena razine radne sposobnosti, znanja, vjestina,
radnih navika i profesionalnih interesa

1.1. Rehabilitacijska procjena — utvrdivanje invaliditeta u odnosu na
rad

2. Pomo¢ u prevladavanju razlic¢itih poteskoca koje onemoguéuju
ukljucivanje u daljnje usluge profesionalne rehabilitacije

3. Izrada perspektiva

4. Analiza odredenog radnog mjesta i radnog okruzenja

5. Strucna podrska i pracenje tijekom obrazovanja i osposobljavanja
ili usavr$avanja s kra¢im obrazovnim programom

6. Stru¢na podrska i pra¢enje na odredenom radnom mjestu i radnom
okruzenju

7. Jacanje radnih potencijala i profesionalnih kompetencija (Radni
centar)

8. Jacanje radnih potencijala i profesionalnih kompetencija (Virtualna
radionica)

9. Izrada plana prilagodbe radnog mjesta i radnog okolisa
(arhitektonska prilagodba) te potrebne prilagodbe opreme i sredstava
za rad (tehnicka prilagodba)

10. Procjena radne ucinkovitosti

11. Radno osposobljavanje na konkretnom radnom mjestu

12. Obrazovanje, osposobljavanje ili usavr$avanje s kra¢im obrazovnim
programom
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Standardima se definiraju ciljevi i ocekivani ucinci svih usluga,
vremensko trajanje, ciljne skupine, metode i tehnike rada te obrasci
izvjestaja. Usluge se ponajviSe odnose na procese koji pomazu OSI
pri podizanju konkurentnosti na trzistu rada, zaposljavanju, pruzanju
stru¢ne podrske, kao i zadrzavanju zaposlenja, no nekima se direktno
potice poslodavce (putem poticaja) da zaposle OSI na otvorenom
trzi$tu rada, kao i da ih zadrze na odredenim radnim mjestima te
prilagode radna mjesta individualno svakoj OSI. Ovdje je potrebno
dodatno naglasiti rije¢ individualno, s obzirom da se sve usluge i
provode iskljuc¢ivo na individualnoj razini te se na taj nacin i pristupa
svakoj osobi i upucuje u odredenu uslugu.

Profesionalnu rehabilitaciju, kao i sve usluge provode Centri za
profesionalnu rehabilitaciju (Zagreb, Split, Osijek, Rijeka). Takoder,
centri mogu u suradnji s drugim ustanovama provoditi odredene
usluge (za koje se procijeni da je potrebno) i sami izabrati podizvodaca,
uz ispunjavanje uvjeta koji se odnose na provedbu sukladno vaze¢im
propisimaiuzprethodnoodobrenje Zavodazavjestacenje, profesionalnu
rehabilitaciju i zaposljavanje osoba s invaliditetom. To se odnosi na
upucivanje OSI u razli¢ite obrazovne programe koje mogu provoditi u
suradnji s centrima, a koje imaju verificirane obrazovne programe (uz
obvezu sklapanja ugovora), kao i na suradnju centara s poslodavcima,
kroz razli¢ite oblike prilagodbe ili usavrsavanja na razli¢itim radnim
mjestima. Bilo koja od ovih usluga se provodi uz podrsku i pracenje OSI
od strane stru¢nih radnika iz centara, uz nadzor Zavoda za vjestacenje,
profesionalnu rehabilitaciju i zaposljavanje osoba s invaliditetom. Osim
na otvorenom trzi$tu rada, OSI se mogu zapoSljavati i u zastitnim i
integrativnim radionicama, koje (dobivanjem navedenog statusa)
imaju obavezu dodatno osigurati nesmetan rad i prilagodbu radnog
mjesta svakoj osobi s invaliditetom, uz zapo$ljavanje stru¢nih radnika.
Zadtitne i integrativne radionice su poslodavci (poduzeca) koja imaju
obavezu zapo$ljavati odreden broj osoba s invaliditetom te se njihova
prava i obaveze, kao i nacin stjecanja tog statusa definiraju Pravilnikom
o zastitnim radionicama i integrativnim radionicama za zaposljavanje

osoba s invaliditetom (NN 75/2018).
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U Hrvatskoj se status osobe s invaliditetom u radnom smislu stjece
upisom u Ocevidnik zaposlenih osoba s invaliditetom te je definiran
Pravilnikom o sadrzaju i nacinu vodenja ocevidnika zaposlenih
osoba s invaliditetom (NN 75/2018). Tim se pravilnikom propisuje se
sadrzaj i nacin vodenja Ocevidnika zaposlenih osoba s invaliditetom
te uvjeti koji moraju biti ispunjeni kako bi se osoba s invaliditetom i
upisala u sam ocevidnik. Kao $to je u pravilniku navedeno, ukoliko
osoba koja ima poteskoca, a ne moze ostvariti izravan upis, moze
se od centra za profesionalnu rehabilitaciju zatraziti utvrdivanje
invaliditeta u odnosu na rad (usluga 1.1.). Naime, to je jedna od
usluga kojom se sveobuhvatnom procjenom stru¢njaka u centrima
utvrduje stupanj invaliditeta, odnosno u kojoj mjeri ostecenja koja
osoba ima utjeCu na zaposljavanje i rad. Upisom u Ocevidnik, ne
samo da osoba s invaliditetom stjece odredena prava pri upucivanju u
procese profesionalne rehabilitacije, kao i pri zaposljavanju, takoder se
ostvaruju i niz drugih prava koje se izravno ticu poticanja poslodavca
na zaposljavanje i rad OSI. Kako bi osoba s invaliditetom ili poslodavac
koji su zainteresirani za ovo podrudje i ovakav nacin rada dobili
sve relevantne informacije, upucuje ih se na Zavod za vjestacenje,
profesionalnu rehabilitaciju i zaposljavanje osoba s invaliditetom, kao
i na jedan od centara za profesionalnu rehabilitaciju koji djeluju u
Republici Hrvatskoj.
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"Tea Mirosevi¢ Zubonja, dr.med., specijalist neurolog, subspecijalist neuroimunologije

Glavobolja jest simptom i bolesti glavobolje, ali i mnogih drugih
bolesti, dok su migrene poseban oblik glavobolje koji se kod
pacijenata s multiplom sklerozom javljaju znacajnije i ucestalije.
Migrena je visoko onesposobljavajuca i $iroko rasprostranjena bolest
koja ne utjece samo na zdravlje bolesnika, ve¢ i na socijalni Zivot,
rad, fizicko i emocionalno stanje bolesnika. Migrena je prisutna kod
zdrave populacije kod jednog od deset ljudi, a Sesti je vodeci uzrok
zivota s invaliditetom. Velik je trosak lijeCenja migrene, a ona je
onesposobljavajuca zbog toga $to je jedan od najucestalijih razloga
bolovanja, ali i ne samo bolovanja nego i prisutnosti na poslu kada
osobe s migrenoznim glavoboljama dolaze na posao, one svoj posao
ne mogu adekvatno obavljati. Prema globalnim istraZivanjima,
migrena je drugi najveci uzrok onesposobljenosti u svijetu bez obzira
$to ne vidite motoricku onesposobljenost. Migrena je drugi po velic¢ini
¢imbenik koji doprinosi opterecenju od neuroloskih bolesti nakon
mozdanog udara.

To je bolest koja je opisana od davnina kao bolest koja uzrokuje bol
u glavi koja je poput vjetra u pustinji, bljestava poput jakog svjetla i
obuhvaca zZrtvu koja mu se odupire sa svih strana. Tijekom povijesti
mnogo je opisa migrene. Sto je zapravo migrena? Migrena je primarna
funkcionalna, periodi¢na, srednje jaka bol koja traje 4 do 72 sata, §to
znaci da sama epizoda boli u prosjeku toliko traje, a Cesto je pracena
mucninom ili povracanjem, smetnjama vida ili sluha. Takoder,
karakteristicno je njezino pogorsanje tijekom fizickog opterecenja,
odnosno fizicke aktivnosti, pokretima glave i sagibanjem.

U klasifikaciju migrene uklju¢ena su tri oblika migrene, a to su migrena
bez aure, migrena s aurom i kroni¢na migrena, a potrebni dijagnosticki
kriteriji su komplikacija migrene, vjerojatne migrene i epizodicki
sindromi koji mogu biti povezani sa samom migrenom.

Zanimljivost kod migrene jest da je ona, kao §to je i multipla skleroza,
ucestalija kod Zena. Migrena je ucestalija do tri puta kod Zena, nego
kod muskaraca, a jak oblik glavobolje javlja se kod oko 16% populacije.

Ona traje cijeli zivot, a zabiljezene su atake migrene i u ranoj djecjoj
dobi. Jo$ jedna poveznica migrene i multiple skleroze jest ta da je u
djec¢joj dobi podjednak broj djevojcica i dje¢aka oboljelih od migrene i/
ili multiple skleroze, dok se s promjenom hormonalnog statusa omjeri
mijenjaju u smjeru veceg broja oboljelih Zena. Genetska predispozicija
za migrenu postoji, no to ne znaci da ¢e se migrena razviti, ve¢ ovisi o
okolisnim ¢imbenicima koji aktiviraju bolest.

Migrena se javlja u bilo koje doba dana, najcesce ujutro, a pojavljuje
se najcesce u jednoj polovini glave te 20% bolesnika ima bol uvijek u
istoj polovini glave. Postoje okidaci za nastanak migrene poput aditiva
u prehrani, crveno vino, alkohol, ponekad previse ili premalo sna,
promjene vremena, jaki mirisi, menstrualni ciklus, stres i anksioznost.

Tipovi glavobolje s kojima se najce$ce susrecemo su klaster glavobolje,
sinus glavobolje, tenzijske glavobolje ili neki drugi oblici glavobolje
gdje diferencijalnom dijagnostikom odredujemo o kojoj se glavobolji
radi i koja je terapija potrebna.
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Migrenozna glavobolja se cesto mijenja s klaster glavoboljom,
no kod klaster glavobolje su prisutne sekrecije iz oka, nosa i to se
lijecenja tice, klaster glavobolja ne reagira na terapijske opcije lijecenja
migrene, vec¢ se lijeci inhalacijom Ccistog kisika. Migrenozni status je
onesposobljavajuci napadaj migrene koji traje dulje od 72 sata.

Pacijenti bi nuzno trebali voditi dnevnik glavobolje prije i tijekom
lijecenja kako bi se vidio terapijski odgovor jer ukoliko je neucinkovita
treba ju $to prije mijenjati u drugu dostupnu terapiju. U dnevniku
glavobolje moguce je biljeziti okidace glavobolje, koliko je ona trajala,
koji su simptomi bili prisutni pritom, koriStenu terapiju i je li ona
pomogla ili ne. Migrenska glavobolja nije ukljucena u standardne
simptome multiple skleroze, a moze biti potaknuta ¢imbenicima
rizika ili nekim od terapijskih opcija za lijecenje multiple skleroze.
Multipla skleroza i migrena su karakterizirane kao kroni¢ne bolesti
s napadajima i remisijama bolesti, a kod obje pogorsanja nastaju
izlozenos¢u okidaca za razvoj i pogorsanje bolesti.

Migrena se kod osoba s multiplom sklerozom javlja 2 do 3 puta
cesce, nego u opcoj populaciji. S druge strane, osobe koje imaju
dijagnozu migrene, u sklopu multiple skleroze imaju ceSce relapse
bolesti. Na nalazu magnetske rezonance vidljive su kod obje bolesti
demijelinizacijske lezije, no one se bitno razlikuju. Lijecenje migrene
zapocinje sigurnom dijagnostikom migrene i odredivanjem klinickog
oblika migrene, a uz epizodne oblike migrene vazno je prepoznati
kroni¢nu migrenu.
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Migrenu lije¢cimo prvenstveno edukacijom bolesnika o prepoznavanju
glavobolje jer o prezentaciji boli ovisi dijagnoza, o uzimanju terapije,
izbjegavanju i/ili promjeni okidaca zbog kojeg nastaje bol. Lijecenje
nemedikamentoznom terapijom ukljucuje brojne tehnike relaksacije,
biofeedback-a, kognitivnih terapija, a mozemo posegnuti za
medikamentoznim lije¢enjem. Zadnjih godina najcesc¢e posezemo za
profilaksom. Profilaksa znaci koristenje terapije da bi se u potpunosti
na neki nacin otklonile migrenozne atake ili smanjio njihov broj
tijekom mjeseca ili smanjio intenzitet boli tijekom tih ataka. Znacaj
je rasvijetliti migrenu kod multiple skleroze je li ona primarna ili
sekundarna glavobolja uz uzimanje dobre anamneze i neuroloskog
statusa jer kombinacijom svih dostupnih tehnika povecamo
mogucnost tocnosti dijagnoze.

Rana dijagnoza multiple skleroze, rano lijecenje multiple skleroze i

bolja prognoza su bolji ishod za kvalitetu Zivota i sve komorbiditete
koji se poput migrene usputno javljaju uz multiplu sklerozu.
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prim.dr.sc. Lidija Dezmalj Grbelja

Terapija relapsno-remitiraju¢e multiple skleroze je izuzetno vazna i u
svakodnevnom je Zivotu kod osoba s multiplom sklerozom, no manje
je poznato $to je to vazno da bi se odgovarajuca terapija odabrala.
Prim.dr.sc. Lidija Dezmalj Grbelja kaze da je terapija uz suocavanje
s dijagnozom najbitnija stavka kojom se neurolozi bave kod osoba
s multiplom sklerozom, a o njoj se pocinje govoriti ve¢ prilikom
postavljene dijagnoze i prvog kontrolnog pregleda. Lijecenje multiple
skleroze je jedan kompleksan i interaktivan proces koji zahtijeva dobro
poznavanje same bolesti od strane neurologa, poznavanje lijeka kojim
se zeli lijec¢iti osobu i odredene karakteristike bolesti jer multipla
skleroza nije bolest koja je kod svake osobe ista, slicnosti postoje, ali
svaka osoba je individua sama za sebe. Ono $to je vazno naglasiti jest
da je multiplu sklerozu potrebno lijeciti §to ranije. Svjedo¢imo da
lijecenje multiple skleroze kakvo smo imali prije 20 godina nije isto kao
danas kada postoje brojni lijekovi, potentni lijekovi i kontrola bolesti je
puno bolja, a samim time je i multipla skleroza kao bolest promijenila
neke svoje karakteristike. Naime, prim.dr.sc. Dezmalj Grbelja kaze
kako sve manje vidamo novodijagnosticirane osobe s multiplom
sklerozom s visokim stupnjem onesposobljenosti, koji su u kolicima te
su to osobe koje imaju sve vecu kvalitetu Zivota i zahvaljujuci terapiji
kontrola bolesti je puno bolja. Terapije prve linije lijecenja zahtijevaju
manje opreza i manji broj pretraga koji je potreban prije pocetka
lijecenja, a s druge strane lijekovi visoke uc¢inkovitosti zahtijevaju visu
razinu opreza zbog veceg broja nuspojava te se tada radi puno S$iri
dijagnosticki algoritam kako bi se postigla veca sigurnost pri upotrebi
lijeka.
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Ovaj podcast mozZete
pogledati na MSTV-u

U odlucivanju izbora terapije sudjeluje prije svega osoba s multiplom
sklerozom i s druge strane njezin neurolog, medutim u jednoj mjeri
tu sudjeluje i osiguravajuce drustvo HZZO koje je stavilo neke okvire
kojih se neurolozi moraju pridrzavati, a oni su znac¢ajno blazi nakon
2018. godine. Uloga osobe s multiplom sklerozom u izboru terapije
je da zajedno s neurologom odluci o izboru lijeka vode¢i brigu o nizu
¢imbenika kod izbora terapije kao $to su fenotip bolesti, negativni
prognosticki ¢imbenici koji mogu u buducnosti nagovijestiti veci
stupanj tjelesne onesposobljenosti $to je najvaznija stvar o kojoj se
mora voditi ra¢una kod izbora terapije.
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Dakle, terapiju se mora planirati na nacin da se njome postigne dugoro¢na kontrola bolesti i sprijeci nastanak tjelesne onespobljenosti, a uz samu
osobu s multiplom sklerozom, nerijetko se ukljucuju i ¢lanovi obitelji u odluku o terapiji. Bitna stavka kod izbora terapije je vrsta zanimanja
koju osoba s multiplom sklerozom obavlja u pogledu utjecaja fizickog iscrpljivanja na nuspojave nakon primljene terapije jer one mogu utjecati
na rdnu ucinkovitost. Negativni prognosticki ¢imbenici mogu biti klinicki i radioloski ¢imbenici. Klinicki negativni prognosticki ¢imbenici
su muski spol, kasnija dob pocetka bolesti, visi stupanj tjelesne onesposobljenosti s kojom osoba dobiva dijagnozu multipla skleroze, pojava
¢es¢ih relapse u prvih pet godina te nedovoljan odgovor na pulsnu kortikosteroidnu terapiju. Radioloski prognosticki ¢cimbenici su jo$ vazniji,
odnosno nalaz magnetske resonance. Osobu koja na inicijalnoj magnetskoj rezonanci ima velik broj demijelinizacijskih lezija, ako ima viSe
aktivnih lezija, ako su one rasporedene u nizim dijelovima mozga, onda tu osobu treba aktivnije lijeciti jer su to znaci agresivnijeg tijeka bolesti.
Kako se osobe s multiplom sklerozom ne bi prepale, navedeno ne znaci da e se to dogoditi, no moglo bi se dogoditi ukoliko se osobu ne lijeci
adekvatnim lijekom. Danas su na raspolaganju vrlo mo¢ni alati, snazni lijekovi kojima se postize jako dobra kontrola bolesti. Dob i spol su vrlo
bitni ¢imbenici temeljem kojih se odreduje terapija pri c¢emu je vazno voditi ra¢una o radno aktivhim osobama i njima prilagoditi terapiju. Prije
30-ak godina su osobe s multiplom sklerozom bile upu¢ivane neposredno nakon dijagnoze na procjenu radne sposobnosti te su nerijetko osobe
zavrSavale u mirovini, no danas to nije tako. Osobe s multiplom sklerozom danas su radno aktivne, dostiZu svoju puno starosnu mirovinu i na
svom radnom mjestu postizu jako dobre rezultate unatoc svojim ogranicenjima bolesti.

S druge strane, spol je vazan ¢imbenik u izboru terapije, posebice kada je rije¢ o Zenama gledajuéi reproduktivnu funkciju gdje potrebno
razgovarati o planiranju obitelji i terapiji. Za izbor terapije na pocetku lijeCenja najznacajniji su broj lezija i fenotip bolesti (kakva je klinicka slika,
koji su simptomi, je li zaostao deficit nakon lije¢enja kortikosteroidnom terapijom, kakav je nalaz magnetske rezonance, gdje su one smjestene,
koliko ih je aktivnih, kakva je kontrolna magnetska rezonanca), a magnetska rezonanca se smatra najvaznijim ¢imbenikom u procjeni aktivnosti
bolesti i procjeni dugoro¢nog tijeka bolesti. Ako postoji klinicka i/ili radioloska aktivnost bolesti, potrebno je razmisljati o promjeni terapije.
Prim.dr.sc. Dezmalj Grbelja smatra kako ne treba ¢ekati da se bolest “razmase” ukoliko se kod osobe dogodi relaps nakon duljeg perioda remisije,
vec je potrebno biti vrlo oprezan jer bilo koja aktivnost bolesti je velik uskli¢nik da bolest ne miruje i da je potrebno odmabh i jako djelovati.
Takoder, prim.dr.sc. Dezmalj Grbelja smatra kako je potrebno zauzeti aktivan stav i svaku osobu s MS-om lijeciti $to prije sa $to boljim i ja¢im
lijekom. Kod izbora druge linije lijecenja, dijagnosticki algoritam je kompleskniji te je vazno uzeti u obzir odredene komorbiditete i odredeni
rizik za reaktivaciju odredenih zaraznih bolesti, ali gledati i kako ¢e se osoba lijeciti u budu¢nosti s obzirom na rizik od reaktivacije bolesti nakon
zavr$enih ciklusa lijecenja kod nekih terapija. Neregulirana hipertenzija, bolesti jetre, Stitnjace, poremecaji sr¢anog ritma, prethodna anamneza
malignih bolesti ili teSkih infektivnih bolesti suzavaju izbor terapije.

Danas se osobe s multiplom sklerozom mogu lijeciti sa svim dostupnim lijekovima u cijeloj Hrvatskoj, no u nekim manjim bolnicama neurolozi
iz raznih razloga $alju osobe s multiplom sklerozom na lije¢enje u klinicke zdravstvene ustanove radi veceg broja subspecijalista koji se time bave
i bolje logistike koju zahtijeva lijecenje pojedinim lijekom. Takoder, iz nekih manjih bolnica osobe s multiplom sklerozom dolaze na konzultacije
u klinicke ustanove, no nema zapreka da se lijek nakon razmatranja njegove opravdanosti ne nastavi primjenjivati u manjoj bolnickoj ustanovi.
Zaklju¢no, najvaznije za izbor terapije kod osoba s RRMS je klinicka slika, radioloski nalaz, komorbiditeti te osobna preferencija same osobe
uvazavajuci zivotnu dob, obiteljske planove i profesionalnu djelatnost.
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Izv.prof.dr.sc. Iris Zavoreo, dr.med. Ovaj podcast mozete

pogledati na MSTV-u

Bol je jedan od simptoma multiple skleroze koji se moze, ali i ne mora
pojaviti kod osoba s multiplom sklerozom. Bol je prema rije¢ima
izv.prof.dr.sc. Iris Zavoreo, dr.med. nesto $to je jako tesko definirati,
jako je neopipljiv osjecaj, ali je osjecaj koji upozorava da se nesto s
organizmom dogada te je danas bol smatran petim vitalnim znakom.
U kontekstu multiple skleroze, bol je jedan od vaznih simptoma bolesti
te se javlja u gotovo 60% osoba s multiplom sklerozom. Bol je sama
po sebi u biti simptom, ali se prikazuje na razlicite nacine. Postoji bol
koja je vezana uz receptore za bol kao kad se osoba opece ili se negdje
udari, ali postoji nerecptorska bol koja se javlja kod bolesti sredisnjeg
zivéanog sustava kao $to je multipla skleroza. Znakovi boli u razli¢itim
dijelovima tijela mogu biti hladnoc¢a, vrucina, trnci, pikanje, nevoljni
trzajevi, spazmi i slicno. Multipla skleroza je bolest s 1000 lica jer
ima jako puno znakova. Kod multiple skleroze najcesce se znakovi
boli javljaju u vidu trnjenja, Zarenja, pecenja pogotovo u donjim
ekstremitetima i kod osoba koje imaju smetnje hoda sa spazmima gdje
je tonus misi¢a promijenjen i javlja se posljedi¢no bol. Bol je moguc¢a
u cijelom tijelu uz umor koje osobe s multiplom sklerozom osjecaju, a
karakteristican je i MS hug, odnosno MS zagrljaj koji je zapravo tupa
bol u prsistu. Neuropatska bol se definira kao ostecenje nekog dijela
zivéanog sustava i kao poremecaj funkcije, a uz bol koja moze biti
lokalna ili u cijelom tijelu javljaju se i simptomi poput preznojavanja,
valova vrudine, trnjenja, Zarenja, paljenja, mravinjanja. Ona se moze
pojaviti spontano primjerice sjedimo, razgovaramo i po¢nu mravci
u ruci odjednom, ali moze biti i pri nekom dodiru. Tipican oblik
neuropatske boli nastalu podrazajem je bol koji je ¢esto prisutan kod
osoba s multiplom sklerozom, a to je Lhermitteov znak kada se pri

Takoder, podrazaji poput plahte kojom se osoba pokriva mogu
biti vrlo bolni ili osjecaj pri tusiranju kao da voda boli. Takvu vrstu
boli, neuropatsku bol ljudi koju nisu iskusili ¢esto ne vjeruju da boli
takvi podrazaji bole. Bol ima kognitivne i emocionalne komponente
koje mijenjaju ¢ovjeka, a neuropatska bol je kod multiple skleroze
kroni¢na bol za koju se moze ocekivati da ¢e proci za mjesec dana,
ve¢ je ona kroni¢na bol s kojom osobe se bude ujutro, bol s kojom
spavaju i tako svaki dan. Neuropatska bol je nesto s§to izuzetno
iscrpljuje osobu i stvara se negativna neuroplasti¢nost, odnosno
stalnim stimulansom mozgu da nesto boli stvara se negativan krug i
osoba ulazi u zacarani krug boli.

saginjanju glave se javljaju trnci niz kraljeznicu.
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Na osobi s takvom boli moguce je vidjeti kako je ona tuzna, depresivna, umorna, iscrpljena i to je jako tesko sakriti. Bol se kod osoba s multiplom
sklerozom lijec¢i farmakoloskim i nefarmakoloskim metodama, no problem u lijecenju kroni¢ne boli kod osoba s multiplom sklerozom je $to
mnogi lijekovi koji se koriste za lijecenje kroni¢ne boli su iz skupine antidepresiva, antikonvulziva, razli¢itih opioidnih analgetika, razli¢iti
miorelaksansi, anksiolitici te svi oni imaju svoje nuspojave.

U zdravoj populaciji mozda ti lijekovi nece izazvati nuspojave, no kod osoba s multiplom sklerozom mogu pogorsati simptome koje osoba
ve¢ ima kao $to su kroni¢ni umor, smetnje mokrenja i sli¢no. U lije¢enju boli kod osoba s multiplom sklerozom je potrebno prvo procijeniti
neuroloski status, koji su sustavi i na koji nacin zahvaceni, procijeniti terapiju na kojoj je osoba te potom procijeniti na koji nacin pristupiti
lije¢enju boli. Kanabinoidi se koriste dugo u razli¢itim indikacijama i oblicima, no velike studije nisu pokazale dramati¢an utjecaj na sam tijek
multiple skleroze te $to se tice utjecaja na bol, najviSe utjeCe na spazme i osobe sa spasti¢ko-ataktickim hodom koji postaje meksi, laksi i time je
bol manja. Vazno je za naglasiti kako uc¢inak moze biti pozitivan ili negativan ovisno o recptorima same osobe.

Bol je uvijek negativna u kontekstu kvalitete Zivota i znatno ju narusava u privatnom i profesionalnom aspektu te dugoro¢na bol razvija depresiju.
Naime, osobe se odmic¢u, osamljuju, pokusavaju naci neki svoj kutak gdje ih nitko nece vidjeti, ¢ini im se da sa svojom boli smetaju drugim
ljudima i da su im naporni te je stoga bol nepozeljna u kontekstu kvalitete zivota. Nastanak i razvoj boli kod osoba s multiplom sklerozom se
ne moze predvidjeti i znati, no vazno je na vrijeme lije¢iti multiplu sklerozu jer su onda sve komplikacije pa tako i bol puno manje. Vazno je
usmjeriti se na pozitivan stav prema Zivotu i prema bolesti, redovito vjezbati i paziti na pravilnu prehranu, hidraciju, uzimanje vitamina kako bi
se prevenirala bol.

Glavobolja se moze javiti kao simptom multiple skleroze i neovisno o njoj $to je tesko procijeniti, no vazno je procijeniti o kojoj vrsti glavobolje
se radi. Osobe s multiplom sklerozom se trebaju javiti neurologu radi simptoma boli kada se ona pojavi ovisno o procjeni je li ona zivotno
ugrozavajuca, no bol moze biti i sastavni dio relapsa. U slucaju pojave boli u vidu relapsa, lijeci se kortikosteroidnom terapijom kao i relaps.




prof. dr. sc. Masa Malenica dr. med.

Prema podacima objavljenim 2022.godine kroz Rezultate projekta
EUROSTAT “Morbidity Statistics” od strane Hrvatskog zavoda zajavno
zdravstvo, u Hrvatskoj je u dobi do 19 godina 78 djece s multiplom
sklerozom $to se profesorici neuropedijatrici Masi Malenici ¢ini malo
previsokom brojkom iako u Hrvatskoj ne postoji registar djece oboljele
od multiple skleroze, odnosno neuropedijatrijske multiple skleroze
pa je potrebno skupiti lokalne podatke iz klinickih bolnickih centara
kako bi se provjerilo je li ta brojka uistinu takva. Najce$c¢a dob u kojoj
se javljaju djeca s multiplom sklerozom je izmedu 15 i 18 godina, iako
kroz ciljana pitanja da se zakljuciti kako su neke simptome mozda
imali ranije. U djecjoj dobi su recidivi bolesti puno opsezniji i tezi,
no kod djece je puno laksi oporavak jer je neuroplasticitet izrazeniji u
djec¢joj dobi i uz terapiju se puno brze oporavljaju. No, medutim kod
neprepoznatih slucajeva broj recidiva je puno veci, oste¢enja su velika
i kod djece koja su neprepoznata i nelijecena, invaliditet se ranije
razvija.

Profesorica Malenica smatra kako se u Hrvatskoj sva djeca s multiplom
sklerozom lijece po svim svjetskim smjernicama te svi centri imaju
pristup terapiji koja je dostupna i u svijetu. Usporedivsi situaciju par
desetljeca ranije pa ¢ak i jedno desetljece unatrag, brojni lijekovi nisu
bili dostupni za pedijatrijsku dob, nisu bili registrirani i nisu imali
rezultate studija koje su se tada provodile, a lijecenje se vise-manje
baziralo na inicijalnom davanju kortikosteroida te u slucaju relapsa,
a potencijalno su se primjenjivali interferoni. Sada uz dostupne
sve lijekove koji su registrirani za djecju dob i kroz studije koje su
dostupne, djeca s multiplom sklerozom doista mogu primati svu
dostupnu terapiju.
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Ovaj podcast mozZete
pogledati na MSTV-u

Moguc¢nosti lijecenja pedijatrijske multuple skleroze danas su prva i
druga linija, a neka iskustva pokazuju uz smjernice koje su publicirane
da je potrebno $to ranije poceti sa §to ucinkovitijom terapijom
pa makar to znacilo i nekom agresivnijom terapijom. Profesorica
Malenica smatra kako u Hrvatskoj djeca oboljela od multiple skleroze
dobivaju personalizirani pristup te da lije¢nici imaju priliku puno vise
vremena provesti s roditeljima i obitelji s obzirom da, na srecu, nije
prevelik broj djece oboljele od multiple skleroze. Takoder, profesorica
smatra kako su neuropedijatri u Hrvatskoj posveceniji edukaciji
obitelji i zajednice.
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U KBC Sestre Milosrdnice na klinici za pedijatriju postoji savjetovaliste za djecu i obitelji djece oboljele od multiple skleroze gdje se mogu djeca
i obitelj uvijek obratiti. Profesorica Malenica napominje i suradnju s uciteljima, trenerima, svim zainteresiranima u kontekstu dostupnosti za sva
pitanja i edukaciju o multipli sklerozi, a sve navedeno vidi kao prednost. Sto se ti¢e primjene terapije, smatra kako su bolnice dobro opremljene
i prostori prilagodeni djeci $to je vrlo vazno.

Kada dode vrijeme za tranziciju lijecenja iz pedijatrijske dobi na adultnu dob, profesorica napominje kako odli¢no suraduju s klinikom za
neurologiju kroz konzultacije za odluke oko uvodenja terapije koja ¢e se nastaviti u adultnoj dobi, ukoliko je potrebno zajednicki se ucini
neuroloski pregled te se zaista trude da pripremiti dijete za prelazak na lije¢enje u adultnoj dobi. U procesu tranzicije lijecenja vazno je razgovarati
i s djetetom i obitelji oko daljnjeg lijecenja, oko odabira sportova, oko mitova koji su mozda vezani uz pedijatrijsku multiplu sklerozu pa i kasnije
oko odabira fakulteta, vozacke dozvole i o svemu $to je potrebno kako bi tranzicija bila Sto bezbolnija i lak§a za samo dijete. Lijecenje pedijatrijske
multiple skleroze ukljucuje prije svega neuropedijatre koji su prisutni ve¢ od same lumbalne punkcije kako bi im se moglo pribliziti i objasniti $to
ih dalje ¢eka poput magnetske rezonance i slicno s obzirom da je djeci to sve zastrasujuce. No, lijecenje ukljucuje i medicinske sestre, psihologa,
po potrebi logopeda, edukatora i fizijatra §to bi bila neka prva linija osoblja.

Nadalje, provodi se edukacija s profesorima u $koli ako je potrebna, razgovori s trenerima i trenericama iz razloga sto su u strahu koliko dijete
smije trenirati. Sve to su neke Zivotne situacije koje nastoje djetetu, kako kaze profesorica Malenica, olaksati jer smatraju da nije dijete to koje ¢e
educirati svoju okolinu i nije dobro da okolina te informacije saznaje putem interneta. Kod priop¢avanja dijagnoze multiple skleroze djeteta prvo
neuropedijatri razgovaraju s roditeljima i pitaju ih Zele li u tom trenutku ukljuciti dijete u razgovor.

Ukoliko roditelji Zele prvo sami obaviti razgovor, daju im se potrebne informacije te ubrzo ukljucuju dijete u razgovor kako ono ne bi imalo
osjecaj da se nesto taji od njega. U drugom nekom krugu razgovora oko dijagnoze su tu svakako medicinske sestre koje dosta razgovaraju sa
samom djecom. Takoder, ono $to je vrlo znac¢ajno istaknula profesorica Malenica za samu djecu s tek dijagnosticiranom multiplom sklerozom,
trude se upoznati djecu medusobno kako bi dijete vidjelo da Zivot ide dalje i sve skupa mu je lakse podnijeti dijagnozu, a na samom kraju trude
se dati pisane materijale o ¢injenicama vezanim za multiplu sklerozu jer kombinacija razgovora i pisanih materijala najbolje funkcionira sto je
jedan korak bliZe boljoj kvaliteti zZivota.

Vazno je istaknuti i napomenuti djeci s multiplom sklerozom da njihov Zivot ne staje i da se ponasaju poput svojih vr$njaka sa svim svojim
obavezama.
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Prof.dr.sc. Mario Habek, drmed. FEAN

Nedavno su objavljene nove smjernice za lijeCenje relapsno-
remitiraju¢e multiple skleroze u Croatian Medical Journal-u, a
predstavio ih je povodom MS tjedna i Nacionalnog dana multiple
skleroze 26.9. profesor Mario Habek. Najnovije smjernice za lijeenje
relapsno-remitiraju¢e multiple skleroze kazu kako je s lijecenjem
potrebno poceti $to ranije, a to za novodijagnosticirane osobe s
multiplom sklerozom znaci da ¢im se postavi dijagnoza relapsno-
remitiraju¢e multiple skleroze prema McDonaldovim kriterijima i
oni budu ispunjeni, osoba treba zapoceti lijecenje. Ti kriteriji su nalaz
magnetske rezonance, nalaz likvora, klinicka prezentacija i neuroloski
pregled. Vrijeme pocetka lijeCenja od postavljene dijagnoze ovisi
o nizu ¢imbenika, a ono ne bi trebalo biti dulje od mjesec do dva.
Vrijeme pocetka lije¢enja ovisi o tome koliko brzo povjerenstvo za
lijekove odobri lijek, ovisi o drugim pretragama za obradu vezanu
uz sam lijek te drugim c¢imbenicima, a samo vrijeme cekanja od
postavljene dijagnoze do pocetka lijecenja ne bi smjelo biti dulje od
dva mjeseca u svim zdravstvenim ustanovama u Hrvatskoj. Osobe s
multiplom skerozom koje se nisu do sad lijecile jer nisu zadovoljavale
kriterije za odobravanje lijecenja, bile su dugo u remisiji bolesti i zbog
niza drugih razloga nisu do sad bile lijecene, mogu poceti s lije¢enjem
odmah s obzirom na zadovoljene McDonaldove kriterije i ve¢
postavljenu dijagnozu. Osobe koje prije nisu imale pravo na lijecenje
zbog restriktivnih kriterija, sada imaju pravo lijeCenja i potrebno
je samo da se obrate svom neurologu. Profesor Habek kaze kako u
svijetu postoji oko 20% osoba s multiplom sklerozom koje mogu
dobiti terapiju, ali se ne lijece.

Ovaj podcast mozZete
pogledati na MSTV-u

No, postoji znacajan dio osoba s multiplom sklerozom koji se ne
lijece jer ne Zele i to je u i najrazvijenijim zemljama i kod nas oko
20% osoba s multiplom sklerozom te razloga tome ima vise. Profesor
Habek takoder kaze kako jedan od razloga to $to je vrlo tesko objasniti
ljudima da moraju uzimati lijek, a klinicki mogu biti jako dobro 5 do
10 godina od dijagnoze §to ne znaci da ¢e tako biti za 20 godina trajanja
bolesti i tu lezi jako velik problem kod osoba koje se ne Zele lijeciti.
Takoder, postoje osobe koje ne prihvacaju svoju dijagnozu multiple
skleroze i misle da je rije¢ o nekoj drugoj dijagnozi te treca skupina
osoba s multiplom sklerozom koje se lijece alternativnim metodama.
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Prognoza za osobe s multiplom sklerozom koje se ne lijece pokazana u velikim studijama jest da je ona najlosija za nelijecene osobe. U svijetu
postoji pet velikih registara osoba oboljelih od multiple skleroze, a to su francuski, talijanski, §vedski i internacionalni registar te oni vode podatke
unazad 20 godina, a pokazali su da najgore prolaze upravo one osobe koje se ne lijece pritom misle¢i na stupanj neuroloske onesposobljenosti.
Problem kod lijekova za multiplu sklerozu je u iznosenju negativnih iskustava s lijekovima koja prevladavaju po drustvenim mrezama i razmjeni
informacija te se stjece dojam kako lijek nije dobar, dok ona pozitivna iskustva nisu toliko prisutna pa je potrebno primjere pozitvnih iskustava
prikazivati. Promjene koje nastaju s novim smjernicama za lijecenje relapsno-remitirajuce multiple skleroze su da osobe koje na samom pocetku
bolesti imaju lose prognosticke ¢imbenike mogu odmah na pocetku bolesti dobiti visoko u¢inkovitu terapiju.

To znaci da osobe koje imaju loSe prognosticke ¢imbenike (jako velik broj lezija na magnetskoj rezonanci kod prvog simptoma i onih lezija
bolesti ako krenu s lijecenjem lijekovima umjerene ucinkovitosti poput glatiramer-acetata, a s novim smjernicama je moguce poceti odmah s
visoko u¢inkovitom terapijom $to je najve¢a novina ovih smjernica. Sto se ti¢e promjene lijeka unutar prve linije ukoliko on ne odgovara osobi s
multiplom sklerozom i nije u¢inkovit, uvijek je preporuka promjena lijeka iz prve linije u lijek iz druge linije lijecenja. Kada lijek nije u¢inkovit u
drugoj liniji lijecenja, onda bi bilo potrebno promijeniti lijek u neki drugi lijek druge linije koji je drugacijeg mehanizma djelovanja, no nazalost
to HZZO jos ne odobrava pa je to prema rije¢ima profesora Habeka jos jedna promjena koju Zelimo omoguciti osobama s multiplom sklerozom.
Takoder, napomenuo je kako bi kroz koji mjesec trebale biti objavljene smjernice na razini jugoisto¢ne Europe od Poljske do Sjeverne Makedonije
u vezi lijeenja kladribinom kod osoba s multiplom sklerozom nakon cetvrte godine od pocetka lijecenja u kontekstu nastavka dodatnog ciklusa
kladribina ili promjene u neki drugi lijek.

Profesor Habek smatra kako ¢e nove smjernice sigurno doprinijeti u¢inkovitosti visokoucinkovitih lijekova na sam tijek multiple skleroze s
obzirom na dokaze iz registara da $to raniji pocetak lijecenja visokoucinkovitom terapijom znaci dugoroc¢no bolji ishod bolesti, a ve¢ su sada
vidljive promjene s promjenom smjernica 2018. godine kada su ukinuti diskriminirajuci kriteriji lije¢enja u stanju osoba s multiplom sklerozom
u Hrvatskoj te bi nove smjernice trebale donijeti jo§ ve¢u promjenu ¢ime se da zakljuciti kako smo na putu ka smanjenju invaliditeta i tjelesnih
odtecenja. Rani i neogranicen pristup lijekovima koji modificiraju tijek bolesti znaci da neurolog zajedno sa osobom s multiplom sklerozom
odlucuje kada i koja terapija ¢e se propisati bez restriktivnih kriterija $to je ujedno cilj da ne postoje restrikcije, nego da osoba s multiplom
sklerozom dobije terapiju koja joj je potrebna u tom trenutku. Hrvatska moze posluziti kao primjer drugim zemljama jer jedna od boljih zemalja
u istoj ekonomskoj situaciji §to se tice lijecenja multiple skleroze te kao takva moze posluziti kao primjer drugim zemljama u pregovaranju s
njihovim osiguravaju¢im drustvima oko smjernica lijeCenja u njihovoj zemlji da uvide kolika je vaznost ranog lijecenja multiple skleroze. U
pogledu novih smjernica najvaznije je istaknuti da one mogu omoguciti da se visokoucinkovita terapija moze dobiti odmah kada je potrebna te
da je moguca promjena unutar druge linije u slucaju neucinkovitosti, a ne samo u slucaju nuspojava.

Profesor Habek je zaklju¢no poslao poruku kako je lijecenje jako vazno i da je bez lijecenja ishod multiple skleroze uvijek losiji, nego kod lijecenih
osoba unato¢ nuspojavama lijeka s kojima se mozemo nositi ili promijeniti lijek, ali s nelije¢enom multiplom sklerozom nazalost ne moZemo.




PODCASTOVI, VIJESTI | INFORMACIE

Dr.sc. Ivan Adamec

Vitamin D cesto se propisuje osobama s multiplom sklerozom kao
suplement uz odgovarajucu terapiju, no manje je poznato zbog cega
je on vazan i zasto se koristi u lije¢enju multiple skleroze. Dr.sc. Ivan
Adamec objasnjava ulogu vitamina D, a on je prvenstveno bitan za
izgradnju kostiju jer potice apsorpciju kalcija u organizam iz crijeva
i s time utjece na ¢vrstocu kostiju. No, kod multiple skleroze je bitan
u funkcioniranju imunoloskog sustava. Vitamin D mozemo unijeti u
organizam 90% samim time §to smo na suncu, a ostalih 10% putem
prehrane i dodataka. Istrazivanja pokazuju da oko 40% populacije u
zapadnom svijetu ima manjak vitamina D $to je prvenstveno zbog
boravka u zatvorenim prostorijama, a boravak od 20 minuta dnevno
na suncu s otkrivenim podlakticama je dovoljan za unos vitamina D.
Kako je vitamin D vazan za funkcioniranje imunoloskog sustava, na
njegov nedostatak imunoloski sustav lo$e reagira jer je uloga vitamina
D protupalna na nac¢in da smanjuje moguénost ulaska upalnih stanica
u sredisnji ziv¢ani sustav. No, vitamin D nije lijek koji se samostalno
uzima u lije¢enju multiple skleroze i nije lijek kojim se moze izlijeciti
multipla skleroza, ali postoje istrazivanja koja pokazuju da on pozitivno
djeluje kao dodatak uz standardne terapije. Primjera radi, istrazivanje
je kako dr.sc. Adamec kaze pokazalo da osobe koje su uzimale terapiju
interferonom i vitamin D, imale povoljniji odgovor na terapiju i manje
lezija u odnosu na osobe koje su uzimale samo terapiju interferonom
bez vitamina D. Preporuke za kori$tenje vitamina D kod osoba s
multiplom sklerozom su da se vitamin D nadoknaduje u dozi otprilike
3 do 5 000 internacionalnih jedinica dnevno $to je ujedno postao
standard u lijecenju.

Ovaj podcast mozZete
pogledati na MSTV-u

U sluc¢aju alergije na vitamin D, potrebno je utvrditi na §to je osoba
alergi¢na te je li se radi o nekom dodatku uz vitamin D, a svakako je
preporuka vi$e boravka na suncu kako bi se uspjelo dovoljno vitamina
D sintetizirati ukoliko se pokaze stvarna alergija na vitamin D. Kod
osoba u uznapredovaloj multiploj sklerozi kada su osobe manje
pokretne postoji rizik od fraktura pa je u tom kontekstu pozitivna
posljedica koriStenja vitamina D sprje¢avanje mogucih fraktura jer se
same kosti jacaju kretanjem i vitaminom D pa je taj utjecaj misi¢a na
kosti bitan za o¢uvanje cjelovitosti kostiju pa osobama koje su manje
pokretne treba vise vitamina D kako bi imale vise kalcija u kostima da
bi one bile ¢vrsce.

zvomikradova (HS ihend



Takoder se koristenjem vitamina D nastoji dugoro¢no utjecati na smanjenje mogucnosti nastanka relapsa bolesti i smanjenja nastanka novih
lezija kod osoba s multiplom sklerozom. Lije¢enje visokim dozama vitamina D nije pokazalo uc¢inkovitost zbog nuspojava koristenja visokih
doza vitamina D od preporucenih doza, a to je previSe zadrzavanja kalcija u organizmu koje moze dovesti do otrovanja kalcijem te je moguce
predozirati se vitaminom D.

Koristenje vitamina D kao dodatka standardnom lijecenju moze imati dugoro¢no utjecaj na kvalitetu Zivota osoba s multiplom sklerozom ako
njime postignemo Zeljeni protupalni uc¢inak. Snizene razine vitamina D u organizmu, kako kaze dr.sc. Adamec, ¢ini se da je puno ucestalije kod
osoba s multiplom sklerozom, nego kod osoba bez multiple skleroze.

Postoje istrazivanja koja kazuju kako osobe s multiplom sklerozom imaju snizenu razinu vitamina D puno prije nego dobiju dijagnozu multiple
skleroze, a djeca koja imaju nize razine vitamina D imaju ve¢i rizik za razvoj multiple skleroze u odnosu na djecu s visokim dozama. Takoder,
djeca trudnica koje su imale niZe razine vitamina D, imaju ve¢i rizik za nastanak multiple skleroze te je evidentno da na razli¢ite nacine vitamin
D utjece na imunoloski sustav i rizik od nastanka multiple skleroze.

Dr.sc. Adamec sumirano kaze kako vitamin D svakako ima koristi, da je potrebna konzultacija svake osobe sa svojim lijecnikom oko razine
vitamina D koja se unosi te paziti i biti umjeren s koli¢inom koja se unosi u organizam jer nema dokaza o u¢inkovitosti visokih doza vitamina D.




Komentari sudionika
MS Vikenda

“Sto vise saznajemo o MS to
nam pomaze u nacinu lijecenja,

prilagodavanija i samopouzdanja.

Zivot s MS-om je teZak, ali Zivjeti
kvalitetno i truditi se Zivjeti kao i
prije MS-a i misliti prvo na svoj
zivot tj. Kako pomoci i sam sebi.
Smijati se, lijeciti se i biti ono sto
smo bili i prije MS-a.”

IS Vikend



“Postovani, izvrsne teme, izvrsni
predavaci uglavnom izvrstan
vikend sve pohvale predavacima i
Savezu MS-a. Za bolje teme nisam
siguran sto bih bolje od ovoga

preporucio, ali sigurno bivolio, a

i drugi oboljeli vierojatno da su ti
predavaci i u slobodno vrijeme da
su medu oboljelima da se druze
skupa sa njima. Hvala!”

IS Vikend



“Vrhunski predavaci prof. Blazinic, dr. Orsuli¢
i dr. Sari¢ svojim odlicnim predavanjima i
radionicama dali su nam odlicno znanje,
iskustvo i alate, koje mozZemo iskoristiti u
svome Zivotu. Molim da i na sljedecem MS
Vikendu budu ponovno predavaci, jer nam
pomazu gledati nasu dijagnozu i Zivot na

liepsi o svjesniji nacin. Bravo!!! Svaka cast!!!

Smijali smo se cijelu vecer i danas nastavili...”

IS Vikend



