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Ovaj je dokument nastao u sklopu projekta “BonToniraj se za MS!2”.
Ovaj je dokument izraden uz financijsku podrSku Grada Zagreba. SadrZaj ovog dokumenta u iskljuivoj je odgovornosti Saveza drustava
multiple skleroze Hrvatske i ni pod kojim se uvjetima ne mozZe smatrati kao odraz stajalista Grada Zagreba.
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U Republici Hrvatskoj 7024 osoba boluje od multiple skleroze (Benjak i sur., 2022). U Bazi podataka
Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske upisano je 3239 osoba s multiplom sklerozom iz udruga clanica
Saveza iz svake Zupanije sto cini skoro polovinu (46,11% ) osoba s multiplom sklerozom u Hrvatskoj. Prema
podacima Baze podataka Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske, 31,96% osoba je zaposleno na puno
radno vrijeme, 4,97% osoba je nezaposleno i prijavljeno na Hrvatski zavod za zaposljavanje, 7,72% osoba je
nezaposleno i nije prijavljeno na Hrvatski zavod za zaposljavanje, dok je 47,44% osoba s multiplom sklerozom
u mirovini.

Vise od polovine osoba s multiplom sklerozom prema Bazi podataka Saveza drustava multiple skleroze
Hrvatske nije zadrzalo posao nakon $to im je postavljena dijagnoza multiple skleroze, a radi se 0 53,64%
osoba. Gledajuci podatke o nezaposlenim osobama s multiplom sklerozom koje su prijavljene na HZZ, njih
67,70% nije zadrZalo posao nakon Sto im je dijagnosticirana multipla skleroza te to upucuje na éinjenicu
kako osobe s multiplom sklerozom nakon postavljene dijagnoze postaju nezaposlene osobe. Vezano uz
podatke zaposlenih osoba s multiplom sklerozom, prema Bazi podataka Saveza drustava multiple skleroze
Hrvatske, tek je 23,77% osoba s multiplom sklerozom ostvarilo zaposlenje s dijagnozom, Sto govori u prilog
mita kako se poslodavci boje zaposljavati osobe s multiplom sklerozom zbog neznanja o dijagnozi ili straha
da ce osobe biti stalno ili cesto na bolovanju i izostajati s posla. S druge strane, 73,14% zaposlenih osoba
zadrZalo je posao nakon postavljene dijagnoze Sto je ohrabrujuca ¢injenica jer govori o tome kako osobe s
multiplom sklerozom i nakon Sto obole, mogu nastaviti raditi s multiplom sklerozom.
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Spomenuti podaci su povod za stvaranje preporuka za aktivno ukljucivanje i sudjelovanje
osoba s multiplom sklerozom na trziStu rada kojima ¢e se potaknuti komunikacija i
informiranost sustava zaposljavanja i rada o specificnim potrebama osoba s multiplom
sklerozomiosamojbolesti. Preporuke sunamijenjene kaoinformacijasamimposlodavcima
o mogucim izazovima koje multipla skleroza kao bolest moZe izazvati kod zaposlenika s
multiplom sklerozom. Preporuke su tu kao svjetlo i ohrabrenje samim poslodavcima da
zaposljavaju osobe s multiplom sklerozom ako ih osoba obavijesti o dijagnozi multiple
skleroze, ali i kao smjernica Sto kada se zaposleniku postavi ta dijagnoza, kako sada
pristupiti dalje. Preporuke su tu kao svjetlo poslodavcima o multipli sklerozi s ciljem
razumijevanja mogucih izazova koji se mogu, ali i ne moraju dogoditi zaposlenicima s
multiplom sklerozom vezano uz samu dijagnozu. Moguci su izazovi kao Sto su relapsi i
progresija bolesti, razli¢iti simptomi koji se kod osobe javljaju, moguée potrebne obaveze
kao Sto su redoviti odlasci na lijecnicke preglede, dijagnosticke pretrage, rehabilitacijske
i terapijske postupke.
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Ovim preporukama donosimo informacije o tome sto
multiplasklerozajest,informacije onekimsimptomima
multiple skleroze koji se mogu javiti i utjecati na sam
rad kako bismo potaknuli razumijevanje za osobe s
multiplom sklerozom te informacije kako olaksati
osobama s multiplom sklerozom radne uvjete s obzirom
na dijagnozu.
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Sto je MULTIPLA SKLEROZA?

Multipla skleroza je autoimuna, neurolo$ka, kronicna bolest srediSnjeg Zivéanog sustava koju ¢esto nazivamo ,,bolest s tisucu lica“ jer se sama bolest,
simptomi i tijek bolesti razlikuju od osobe do osobe Sto ju €ini vrlo individualnom i nepredvidivom bole$éu. Postoji nekoliko tipova multiple skleroze,
no u trenutku pojave prvog simptoma bolesti i postavljanja dijagnoze, tesko je reci kako ¢e se multipla skleroza kod osobe razvijati. Multipla skleroza
¢esca je kod mladih Zena reproduktivne dobi i to je bolest koja je najcescéi netraumatski uzrok invaliditeta kod mladih osoba (Basi¢ Kes i sur., 2021).
Postavljena dijagnoza multiple skleroze u ranoj dobi ne mora nuzno znaciti loSu prognozu i losiju kvalitetu Zivota, osobe s multiplom sklerozom mogu
aktivno sudjelovati u svijetu rada vrlo cesto nesmetano, a ponekad im je potrebna podrska u radu kroz prilagodbu uvjeta rada ili radnog mjesta. Multipla
skleroza se u 70% osoba s MS-om utvrduje u najproduktivnijoj radnoj dobi, dok 80% osoba s MS-om obicno prestane raditi unutar 15 godina od pocetka
bolesti (European multiple sclerosis platform, 2021). Takoder, u MS Barometru (European Multiple Sclerosis Platform, 2020) iskazan je podatak kako
prema jednom globalnom istrazivanju viSe od 80% osoba s multiplom sklerozom koje su nezaposlene, razlog je dijagnoza multiple skleroze. Ono sto
je osobama s multiplom sklerozom najznacajnije u kontekstu sudjelovanja na trZiStu rada jest davanje prilike za rad bez obzira na dijagnozu jer cesto
je prisutan mit kako osobe s multiplom sklerozom ne mogu raditi, da su radno nekompetentne osobe ili da ¢e Cesto biti na bolovanju. Kako mlada
medicinska sestra s multiplom sklerozom kaze “Bolest je tiha suputnica, ali nikoga ne treba sprijeciti u ostvarivanju snova.” (Ziju, 2022) jer osobe s
multiplom sklerozom danas su radno aktivne, dostizu svoju punu starosnu mirovinu i na svom radnom mjestu postizu jako dobre rezultate unatoc svojim
ogranicenjima bolesti (Dezmalj Grbelja, 2022).

Iz tog razloga, vazno je razumijeti Sto multipla skleroza jest i kako ona ovisi od osobe do osobe, a razumijevanje multiple skleroze od strane poslodavca je
presudno kako bi osobe s multiplom sklerozom bile ukljucene u radni proces. Zaposljavanjem osoba s multiplom sklerozom i njihovim zadrzavanjem na
radnom mjestu nakon postavljene dijagnoze, postize se aktivno sudjelovanje i ukljucivanje osoba s multiplom sklerozom u zajednicu ¢ime se promovira
ljudsko dostojanstvo, suzbijanje diskriminacije jer pravo na rad je osnovno ljudsko pravo osoba s invaliditetom, a zaposljavanjem prosperira sama osoba
s multiplom sklerozom, ali i drustvo u cjelini. Zaposljavanjem osoba s multiplom sklerozom pruza im se podrSka jer kako kaze medicinska sestra s
multiplom sklerozom “Potrebna im je podrska, a ne stigma” (Ziju, 2022).
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Moze li osoba raditi nakon sto joj se postavi dijagnoza

multiple skleroze? Mogu li osobe s multiplom
sklerozom raditi?

Danas zahvaljujuéi dostupnim visokoucinkovitim lijekovima i kvalitetnijem lijeCenju, osobe s multiplom sklerozom mogu kvalitetnije
Zivjeti, biti neovisne i aktivne osobe kroz rad, obrazovanje, stvaranje obitelji, doprinositi svojoj zajednici. Zahvaljujuéi napretku u medicini,
lijeGenjem multiple skleroze i odrzavanjem osoba u remisiji bolesti sa Sto manjom progresijom bolesti, opovrgava se mit kako osobe s
multiplom sklerozom ne¢e mo¢i raditi i kako one ne mogu raditi. Omogucavanjem radnog odnosa osobi s multiplom sklerozom, doprinosi se
kvalitetnijem Zivotu njezine obitelji, partnera, roditelja, djece. Doprinosi se neovisnosti same osobe koja punim pluéima moze graditi svoje
snove. Kada osoba tek oboli od multiple skleroze, dozZivi gubitak zdravlja, gubitak sebe kao zdrave osobe i mora nauciti kako Zivjeti dalje s
multiplom sklerozom. U tim teskim Zivotnim trenucima, gubitak posla radi dijagnoze bi bio velik okidac za pogorsanje bolesti i zdravstvenog
stanja. S druge strane, stresno je osobama prilikom zaposljavanja govoriti o dijagnozi s kojom Zive iz straha da nece dobiti priliku za rad
zbog dijagnoze i mita kako osobe s multiplom sklerozom ne mogu raditi i da ¢e stalno biti na bolovanju. Iz tog razloga, vazno je ocuvati
osobe s multiplom sklerozom u radnom odnosu koliko je god moguce dulje kako bi nastavile svoje Zivote, a s druge strane osobama koje se
zaposljavaju dati priliku za rad. Multipla skleroza je na neki nacin velik teret, no jos je ve¢i kada oboljele osobe nemaju prihode za Zivot zhog
gubitka posla radi dijagnoze ili nezaposljavanja zbog dijagnoze multiple skleroze. Zaposljavanjem osoba s multiplom sklerozom doprinosi
se smanjenju stigme osoba s multiplom sklerozom u drustvu kao nemoénima za rad. Vazno je znati kako dijagnoza multiple skleroze moze
biti vrio dobro kontrolirana uz redovite lijeénicke preglede i pretrage te osobe s multiplom sklerozom mogu aktivno sudjelovati u radu, biti
zaposlene i tim putem ukljuéene u trziste rada i zajednicu, drustvo u cjelini! Osobe s multiplom sklerozom mogu pridonositi radu uz podrsku
poslodavca i radne okoline vrlo kvalitetno i aktivno!
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Ukoliko se nekom zaposleniku tijekom radnog odnosa postavi dijagnoza multiple skleroze, vazno
je o tome s njime razgovarati, pruziti podrSku i biti otvoren za pruzanje prilike za daljnji rad, ali i
prilagodbu radnih uvjeta ovisno o potrebama same osobe. Kada se osobama s multiplom sklerozom
tek postavi dijagnoza ili kada se tek pocinju javljati simptomi multiple skleroze, same osobe se
cesto nalaze u neshvaéanju samih sebe Sto se to sada dogada i potrebno je izvjesno vrijeme kako
bi se dijagnoza prihvatila i donijela odluka za nastavak daljnjeg aktivnog Zivota unato¢ dijagnozi
koja je neizvjesna i nepredvidiva. Potrebno je pruziti razumijevanje za zaposlenika u tim trenucima
ponajviSe u spremnosti na pojavnost simptoma koje ni sama osoba u pocecima jo$ ne razumije.
Vaino je ne stvarati pritisak i ne pozurivati osobu u tim trenucima jer potrebna je samo podrska
i razumijevanje. U pocecima postavljanja dijagnoze, moZda ce zaposlenik otvoriti bolovanje, no
mozZda i nece jer ce moci kroz dnevnu bolnicu obavljati potrebne pretrage. Kasnije tijekom suZivota
s multiplom sklerozom mozZda ce se dogoditi potreba za bolovanjem zbog pogorsanja bolesti, no
u vecem dijelu vremena ono nece biti potrebno. Takoder, postoji niz razlicitih terapija u lijeGenju
multiple skleroze koje osoba moZe sama primjenjivati, ali postoje i neke terapije za koje je potreban
odlazak u dnevnu bolnicu. Ovisno o terapiji koju osoba s multiplom sklerozom koristi, moguce su i
nuspojave koje mogu utjecati naradne aktivnosti o kojima treba razgovarati sa samim zaposlenikom
kako bi objasnio Sto mu se dogada.
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Kako se kod osoba s multiplom sklerozom mogu razviti razliciti simptomi, oni se mogu mijenjati
iz dana u dan, a tako se razlikuje njihov utjecaj na rad osobe. Sama osoba s multiplom sklerozom
najbolje poznaje svoje stanje i ogranicenja, stoga je vazno otvoreno razgovarati o stanjima koja joj
se javljaju, simptomima koji stvaraju teskoce te kako bi se mogli olaksati radni uvjeti. Ponekad je
to omogucavanje vise kracih pauza tijekom radnog vremena za odlaske na toilet, dok je ponekad
to priblizavanje radnog prostora izvoru topline ili osiguravanje vise svjetlosti na radnom mjestu.
Vazno je razgovarati sa zaposlenikom $to mu je potrebno kako bi izvrSavao svoje radne aktivnosti,
a pritom da mu se ne narusi zdravstveno stanje jer primjerice izloZzenost toplini ili hladnoé¢i moze
pojacati simptome multiple skleroze. Uz samog poslodavca, vazna je i radna okolina koja uvelike
moZe olaksSati izvrSavanje radnih zadataka s obzirom na dijagnozu multiple skleroze, a to je
opisivala sudionica kvalitativnog istraZivanja o dozivljaju podrske osoba s multiplom sklerozom na
sljedeci nacin: ,Rekli su, meni su po dobivanju dijagnoze, receno mi je ti radi koliko moZes, sto
mozes. Znaci sama si postavi granice i odredi svoje i prioritete i sve ostalo... Ali su moji kolege i
moj sef i poslodavac svi ono, doslovno, kad ti treba kad pozelis samo reci da tu nema nikakvih ono
problema nista. Tipa ak ja velim ne mogu, s obzirom da imam i nocni rad, ne mogu po noci radit,
nema problema, jel mozes ista ili ne mozes nista. Stvarno, velim sto se dijagnoze tice, tu su broj 1.
(52)“(Likovi¢, 2021).
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Vaznost razgovora s poslodavcem o radnim uvjetima i na koji na¢in je moguca njihova prilagodba moze
se vidjeti u sljedecoj izjavi spomenutog istraZivanja: ,, meni su full, full izasli u susret... Ja sam sjela
i traZila da radim samo jutarnje smjene i ja sam to dobila...traZila sam promjenu pozicije...jer
sam ja radila ne znam do ponoci tako to do ponoci, jedan pa sam se opet dizala u pet pa isla na
posao. Mislim da ja da tako fizicki, ja to sada ne bi mogla izdrZat. (S8)“ (Likovié, 2021). Ukoliko
poslodavac ne razgovara s osobom s multiplom sklerozom o tesko¢ama s kojima se susrec¢e na radnom
mjestu zbog svojih simptoma, onda ne moze adekvatno prilagoditi radne uvjete, radno mjesto i time
pruziti podrSku zaposleniku s multiplom sklerozom. Iz tog razloga, poticemo poslodavce na razgovor
s osobama s multiplom sklerozom o samoj bolesti i njezinom utjecaju na radne aktivnosti kako bi
osobe s multiplom sklerozom bile Sto viSe uklju¢ene u radne procese i imale mogucénost punopravnog
sudjelovanja u radu s obzirom na vlastite potrebe s obzirom na dijagnozu multiple skleroze. U slu¢aju
potrebe, poslodavci se uvijek za podrSku i potrebne dodatne informacije o multipli sklerozi mogu javiti
Savezu drustava multiple skleroze Hrvatske radnim danom od 8 do 16 na SOS MS telefon - 0800/ 77-
89 ili e-mailom - sdms_hrvatske@sdmsh.hr. Ukoliko su poslodavci zainteresirani, mogu se obratiti
Savezu drustava multiple skleroze Hrvatske i za odrzavanje edukacije za poslodavce i zaposlenike
o multipli sklerozi i utjecajima multiple skleroze na radno funkcioniranje osobe kako bi se povecalo
razumijevanje za zaposlenike s multiplom sklerozom i adekvatnije im se pruzila potrebna podrska.
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Vazno je napomenuti kako je prema Zakonu o radu (NN 98/19) zabranjena diskriminacija na podrucju radaii
uvjeta rada, ukljucujuci kriterije za odabir i uvjete pri zaposljavanju Sto znaci da osobe s multiplom sklerozom
koje se zaposljavaju ili rade, ne smiju biti diskriminirane zbog svoje dijagnoze multiple skleroze na radnom
mjestu. S druge strane, osobe s multiplom sklerozom koje ostvare status osobe s invaliditetom i imaju uvjete
za upis u Ocevidnik zaposlenih osoba s invaliditetom, ostvaruju pravo prednosti pri zaposljavanju prema
Zakonu o profesionalnoj rehabilitaciji i zaposljavanju osoba s invaliditetom (NN 32/20). Diskriminaciju
prilikom zaposljavanja zbog dijagnoze multiple skleroze je opisala sudionica kvalitativnog istrazivanja o
dozivljaju podrske osoba s multiplom sklerozom ,,...ja bi slala Zivotopis, apsolutno sve prijave na radna mjesta
i Gak i na radna mjesta gdje je bilo naznaceno da osobe sa invaliditetom imaju prednost. Medutim, nisam
bila pozvana ni na jedan razgovor. U jednoj bolnici je bilo raspisano, ne znam, natjecaj za petnaest radnih
mjesta i kao osobe sa invaliditetom imaju prednost. Ja nisam bila ni pozvana, a moja kolegica koja je isla
samnom na faks i imale smo apsolutno sve iste kriterije i ono prakticki sve isto, samo sto sam ja bila osoba
invaliditetom, nju su zvali na testiranje i na razgovor i na apsolutno sve, ja nisam bila dobila niti jedan poziv.
(56)“(Likovié, 2021). Takva doZivljena negativna iskustva mogu osobe s multiplom sklerozom obeshrabriti
u daljnjoj potrazi za poslom i sudjelovanjem na trzistu rada, stoga ih je potrebno ukljucivati u radne procese i
zadrzati na radnom mjestu uz dijagnozu multiple skleroze. Prema Dorstyn i suradnicima (2019), ukljucivanje
u rad i sudjelovanje u radnom procesu moze imati pozitivan utjecaj na samopostovanje i dobrobit osoba s
multiplom sklerozom te znac¢ajno doprinosi njihovoj kvaliteti zivota.
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Drugim rijeéima, dijagnoza multiple skleroze ne smije biti razlog zbog kojeg se ne zaposljava osobu s multiplom
sklerozom ili joj se radi dijagnoze daje otkaz ugovora o radu. Vrlo je dvojbeno pitanje trebaju li osobe s multiplom
sklerozom reci poslodavcima da boluju od kroni¢ne, neizljecive bolesti multiple skleroze. Prema Zakonu o radu (NN
98/19) poslodavac ne smije traziti od radnika podatke koji nisu u neposrednoj vezi s radnim odnosom i radnik na
takva pitanja ne mora dati odgovor. No, s druge strane prilikom zasnivanja radnog odnosa i tijekom njegova trajanja,
radnik je duZan obavijestiti poslodavca o bolesti ili drugoj okolnosti koja ga onemogucuje ili bitno ometa u izvrSenju
radnih obveza. U pogledu osoba s multiplom sklerozom, to je bolest koja je vrlo nepredvidiva i kod svake osobe se javlja
u razlicitom obliku i intenzitetu s individualnim simptomima i teSko¢ama te tako gledajuci na radne obveze radnika
s multiplom sklerozom, bolest moze, ali i ne mora imati utjecaja na izvrSenje tih obveza. S obzirom na prirodu posla
kojeg osoba s multiplom sklerozom obavlja te s obzirom na simptome i oblik multiple skleroze same osobe, osoba
s multiplom sklerozom je duZna obavijestiti poslodavca o dijagnozi multiple skleroze ukoliko ona stvara moguce
teskoce za izvrSavanje obveza iz ugovora o radu, a to navodi i medicinska sestra s multiplom sklerozom “Nadredeni
su trebali znati za dijagnozu, nisam htjela izmisljati razloge zbog kojih cu moZda morati na bolovanje... lako
me multipla skleroza jos nije ostavila u stanju koje bi zahtijevalo otvaranje bolovanja, nekoliko me puta
podsjetila da je sa mnom i da unatoc terapiji jos postoji, no to me dosad nije zaustavilo i cvrsto sam uvjerena
da nikada i nece. ’(Ziju, 2022). Dakako, ukoliko bolest ne ometa u izvrSavanju radnih obveza, odluka o tome hoée
li osoba s multiplom sklerozom reéi poslodavcu za dijagnozu multiple skleroze ili ne, na samoj je osobi s multiplom
sklerozom. Uz odgovarajucu podrSku, mnoge osobe s multiplom sklerozom mogu zadrzati radno mjesto. Fleksibilno
radno vrijeme i opcija rada na daljinu moZe pomo¢i osobama s multiplom sklerozom da ispune svoje odgovornosti
na radnom mjestu (European Multiple Sclerosis Platform, 2020). Prilagodljiv raspored radnih obaveza omogucuje
osobama s multiplom sklerozom da obavljaju lijecnicke preglede, dijagnosticke kontrolne pretrage i primjenu
terapije kako bi mogli lijeéiti multiplu sklerozu, reagirati na promjene simptoma i odrzavati ju u dobrom stanju.
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Kada zaposlenik s multiplom sklerozom poslodavcu kaZe za dijagnozu multiple skleroze, poslodavac moze
pruZiti podrSku zaposleniku razumijevanjem za njegovo stanje, razumijevanjem za simptome s kojima se
susre¢e, razumijevanjem za odlaske lijecniku, razumijevanjem za prilagodbu radnog mjesta koliko je ona
ostvariva. Moguce je da ce se dogoditi situacije u kojima se dugogodisnjim zaposlenicima postavi dijagnoza
multiple skleroze tijekom ve¢ zasnovanog radnog odnosa, a moguce je i da se osobe s multiplom sklerozom
tek zaposljavaju bilo to nakon Skolovanja ili tijekom promjene radnog mjesta. Vazno je znati kako neovisno
kada se postavi dijagnoza multiple skleroze u kontekstu radnog odnosa i zaposljavanja, osobama s MS-om je
uvijek potrebno prije svega razumijevanje i prilika za sudjelovanje u radu, ali i ukljuéivanje u radne procese
osiguravanjem potrebne prilagodbe i razumijevanja za potrebe s kojima se susre¢u s obzirom na dijagnozu na
radnom mjestu i trzistu rada.

Zaposljavanjem osoba s multiplom sklerozom poslodavci mogu ostvariti poticaje pri zaposljavanju osoba s
invaliditetom. Osnovni preduvjeti za ostvarenje prava na poticaje pri zaposljavanju osoba s invaliditetom su da
zaposlene osobe s multiplom sklerozom za koje se poticaji traze budu upisane u Oc¢evidnik zaposlenih osoba
s invaliditetom, te da poslodavac podnositelj zahtjeva nema dugovanja prema radnicima niti prema drzavi
(Marinovi¢, 2022). Vise informacijama o pravima osoba s multiplom sklerozom na trZiStu rada i o pravima
koje poslodavci mogu ostvariti zaposljavanjem osoba s invaliditetom, moze se procitati u E-broSuri: Prava
osoba s invaliditetom na trZiStu rada (Likovi¢ i Rogini¢, 2022). Koristeci e-brosuru poslodavac moze uputiti
zaposlenu osobu s multiplom sklerozom na ostvarivanje prava na trzistu rada, ali i informirati se o pravima koje
on kao poslodavac moze ostvariti temeljem zaposlenja osobe s multiplom sklerozom. E-brosura je dostupna u
publikacijama na web stranici Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske.
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Razumijevanje simptoma multiple skleroze koji
mogu utjecati na rad

Simptomi multiple skleroze razlikuju se od osobe do osobe, a nepredvidiv je trenutak njihova javljanja.
Vazno je za razumijevanje simptoma znati kako se oni mogu, alii ne moraju pojaviti kod osobe s MS-om
te kako oni mogu, ali i ne moraju stvarati tesSkoce osobi s MS-om u radu i obavljanju radnih aktivnosti.
Slijedi pregled nekih od simptoma koji se mogu pojaviti te na koji nac¢in mogu utjecati na rad osoba
s multiplom sklerozom.

Neki moguci utjecaji simptoma multiple skleroze na rad su umor, tjeskoba i depresija koji utjeéu na
radne navike i sposobnost koncentracije, bol i netolerancija na toplinu imaju ucinka na udobnost
u radnom okruZenju, smanjena spretnost zbog tmjenja ruku utjeCe na rukopis, rad na tipkovnici
i obavljanje poslova rukama. Nerazgovjetan govor koji se moze javiti znan kao dizartrija, utjee na
komunikaciju, telefoniranje i prezentacijske sposobnosti, a hitnost i ucestalost mokrenja i obavijanja
nuzde stvara nelagodu i potrebu za cestim odlaskom na toalet dok teskoce s vidom poput dvoslika ili
zamagljenog vida dovode do smetniji ¢itanja i umora (Z0SI, 2018).
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Umorkod osoba s MS-omjevrlorazli¢it od osje¢ajaumorailiiscrpljenostikoji ljudi bez MS-a mogu doZivjetinakon napornih
vjebi ili napornog dana na poslu. Cesto ukljuéuje iznenadni gubitak energije i nemoguénost nastavka aktivnosti. Vazno
za razumijevanje umora osoba s multiplom sklerozom je €injenica kako se umor osoba s MS-om ne mozZe ,popraviti“,
umor je neocekivani, prekomjerni umor cijelog tijela koji nije povezan sa snom, prisutan je i neposredno nakon budenja,
a obicno se pogorsava kako se dan nastavlja i izrazeniji je u periodima vremena kod pojacane topline i vlage. Drugi
simptomi MS-a koje osobe imaju, pogorsavaju se tijekom umora pa tako umor mozZe utjecati i na kognitivne simptome,
poput problema s kratkorocnim paméenjem, koncentracijom ili pronalaZzenjem rijeci (MiroSevi¢ Zubonja, 2022a).

Osobama s multiplom sklerozom mogu se pojaviti znakovi boli u razlicitim dijelovima tijela poput hladnoce, vrucine,
trnjenja, pikanja, nevoljnih trzajeva, spazma, glavoboljei drugih te oni nisu uvijek okom vidljivi. Bol je moguéa u cijelom
tijelu uz umor koje osobe s multiplom sklerozom osjecaju, a karakteristi¢an je i MS hug koji je zapravo tupa bol u prsistu.
Zarazumijevanje boli kod MS-avazno je znati kako se ona mozZe pojaviti spontano bilo kad, s podrazajemili bez, primjerice
dok osoba sjedi, razgovara i odjednom po¢nu mravci u ruci ili osoba sagne glavu i jave se nelagodni trnci niz kraljeznicu.
Bol kod osoba s MS-om ima kognitivne i emocionalne komponente koje mijenjaju ¢ovjeka, a uz to, bol kod multiple
skleroze je bol za koju se ne moZe ocekivati da ¢e proci djelovanjem tablete, sutra ili za mjesec dana, ve¢ je ona kroni¢na
bol s kojom osobe se bude ujutro, bol s kojom spavaju, bol s kojom rade i tako svaki dan (Zavoreo, 2022). Bol je uvijek
negativna u kontekstu kvalitete Zivota i znatno ju narusava u privatnom i profesionalnom aspektu jer bol je simptom koji
se osobama s MS-om mozZe pojaviti i na radnom mjestu, a ovisno o intenzitetu boli osoba moze nastaviti svoj rad ili uzeti
kratku pauzu. Glavobolje osoba s multiplom sklerozom mogu biti intenzivne i jake bez reagiranja na lijekove, a moguce
su i migrene koje ne utjeGu samo na zdravlje osobe, ve¢ i na socijalni Zivot, rad, fizicko i emocionalno stanje osobe. U
tom kontekstu, kada se migrena pojavi tijekom radnog vremena ili osobe s s migrenoznim glavoboljama dolaze na posao,
moguce je da one svoj posao nece moci adekvatno obavljati bez obzira Sto nije vidljiva motoricka onesposobljenost
(MiroSevié¢ Zubonja, 2022b).
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Kako bi se osobi s multiplom sklerozom Sto viSe pruzilo razumijevanje u nosSenju sa
simptomima dijagnoze i njihovom utjecaju na radne zadatke i uvjete rada, potrebno
je razgovarati s osobom sto bi joj bilo potrebno i kako misli da bi se moglo omogugéiti.
Gledajuci podatke Baze podataka Saveza drustava multiple skleroze Hrvatske, kod
zaposlenih osoba s multiplom sklerozom najéesce se javljaju sljedece smetnje: umor i
iscrpljenost kod 64,05% osoba, smetnje ravnoteze kod 52,17% osoba, 44,15% osoba ima
smetnje vida, motoricke smetnje nogu ima 43,96% osoba, a ruku 32,66%, dok kognitivne
smetnje ima 31,79% zaposlenih osoba s multiplom sklerozom.

Osobama s multiplom sklerozom neovisno o simptomima s kojima se suo¢avaju ukoliko
priroda posla to dopusta, svakako bi pomoglo fleksibilno radno vrijeme i rad od kuée uz
viastiti tempo rada s ciljem izvrSenja zadatka u odredeno vrijeme. Osobama s multiplom
sklerozom je izuzetno vazno redovito primanje terapije i kontrolni pregledi lijeCnika
pa bi bilo dobro prilagoditi im radne obveze u skladu s njihovim terapijskim ciklusom i
potrebnim lijeénickim pregledima, a u tome bi pomoglo fleksibilno radno vrijeme i rad od
kuce.
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Omogucéavanje rada od kuée, ukoliko je to moguce s obzirom na vrstu posla kojeg
osoba obavlja, pomaze osobama s multiplom sklerozom u ocuvanju energije
koju troSe na putovanje do posla i natrag, sto pouspjesuje zdravstveno stanje za
nesmetano obavljanje radnih zadataka. Vazno je znati kako opcenito iscrpljivanje
organizma i prekomjerni napor kod osoba s multiplom sklerozom, pogorsava njihove
simptome. Potrebno je spomenuti i osiguravanje boravka u temperaturno ugodnim
prostorijama. Naime, osobe s multiplom sklerozom su osjetljive na topline i hladno¢u
jer im se simptomi pogorsavaju, a umor povecava pa je u vrijeme velikih hladnoca i
vrucina dobro osigurati, radi njihova zdravlja, rad od kuce.
Kadosobasmultiplomsklerozomimakognitivhesmetnjepoputgubitkakoncentracije,
zaboravljanja netom spomenutih informacija, zamagljenih misli, moguée je osigurati
pisane upute, podsjetnike i druge tehnike za lakSe paméenije i prisje¢anje kao Sto su
planeri, popisi za provjeru, post-it papirici i sli¢no.
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Svakakobimoglo kod kognitivnihteskoca, aliikod kronicnogumora, osobi pomoéistrukturirano
radno vrijeme i radni zadaci s obzirom na obveze u manje cjeline uz dodatne stanke za odmor
kako bi se povecala fokusiranost na radne zadatke. Dodatne stanke mogu biti kratke Setnje
od par minuta, osvjeZenje napitkom, udah svjezeg zraka ili razgibavanje.

Vezano uz motoricke smetnje ruku i nogu osoba s multiplom sklerozom, potrebno je prilagoditi
radno mjesto na naéin da Sto manje zahtijeva motoricke pokrete ruku i nogu ili pokrete olaksati
ukoliko su neizbjezni. Motoricke smetnje mogu biti u vidu tremora, spazma ili utrnulosti
ruku i/ili nogu. Primjerice, osobi bi olakSalo motoricke smetnje ruku i nogu osiguravanje
prilagodenog radnog stola i stolca, oslonca za ruke i noge, unutar dosega osobe smjestiti
potrebne materijale za rad kako bi se izbjeglo prenoSenja tereta s mjesta na mjesto. Ukoliko
osoba tijekom rada dosta koristi alate za pisanje bilo to tipkovnica, zaslon uredaja, olovka,
potreban je ¢est odmor ruku kako ne bi doslo do zamora ruku ¢ime se motoricke smetnje
joS viSe pogorsavaju. Svakako bi za pokretljivost osobe s multiplom sklerozom puno znacilo
osigurano parkiraliSno mjesto u blizini ulaza na radno mjesto, radni prostor u blizini sanitarnog
¢vora, nesmetan prolaz izmedu prostorija i unutar prostorije radnog mjesta.
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Spomenutiprijedlozi bipomogliikod osoba s multiplom sklerozomkoje imaju smetnje ravnoteze
koje mogu biti u vidu vrtoglavica, zanosenja u hodu i osjec¢aja propadanja ili padanja prilikom
kretanja. Pomoglo bi im osiguravanje materijala za rad na jednom mjestu, pomo¢ u kretanju
radnim mjestom ukoliko je potrebna u vidu pridrZavanja za ruku radi osjeé¢aja sigurnosti

Kod smetnji vida, osobama s multiplom sklerozom moZe se pomoéi u radu da im se omoguci
koriStenje uvecanog tiska s pove¢anim proredom i odgovarajuéim kontrastom, primjereno
osvjetljenje stola i radnog mjesta, omoguciti programe za prepoznavanje govora, omoguciti
Sto viSe obavljanje posla telefonski ili drugim nacinima govorne komunikacije te omoguciti
cesce stanke radi odmora ociju.

Ukoliko poslodavac nije u moguénosti sam, moZe uz podrSku Zavoda za vjestacenje,
profesionalnu rehabilitaciju i zaposljavanje osoba s invaliditetom i centara za profesionalnu
rehabilitaciju, osigurati prilagodbu radnog mjesta osobi s multiplom sklerozom poput
osiguranja ergonomskog stolca, oslonca za ruke, prilagodenih podloski za racunalni mis,
uvecane tipkovnice, programa za prepoznavanje govora i drugih alata koji bi uvelike pomogli
osobi s multiplom sklerozom u njezinom radu.
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Kao Sto je vidljivo, osobe s multiplom sklerozom mogu imati vidljive simptome koji utjeCu na njihovo radno
funkcioniranje, ali i one nevidljive koji ¢esto prevladavaju. Upravo zbog tih nevidljivih simptoma c¢esto dolazi do
nerazumijevanja za osobe s multiplom sklerozom i nepovjerenja u ono sto govore da im se dogada. Nevidljivost da
bi se razumjela, potrebno ju je prikazati i opisati, a to se moze jedino razgovorom. Osobe s multiplom sklerozom
smetnje ruku mogu opisati izjavama poput “ne rade moji prsti 24/7”. Umor se moZe opisati rijeCima “osje¢éam
se pregazeno”. Smetnje ravnotezZe koje osoba dozivljava mogu se vidjeti i pomisliti “gle kako je osoba pijana”,
a osoba taj privid drugih opisuje “osje¢am da gubim tlo pod nogama i kao da me netko u stranu vuce”. Osobe
smetnje vida najcesée opisuju rijeCima “vidim dvije osobe, vidim dva predmeta ispred sebe, muti mi se sve”.
Smetnje ruku i nogu koje se javljaju poput utrnulosti, spazama, boli opisuju se na razne nacine, a neki su “l voda
me boli; ne mogu se namjestiti kolike gréeve imam; znate onaj osjecaj kad utrne noga jer krivo sjedite, e tako je
meni stalno”. Nabrojani su i opisani neki simptomi multiple skleroze s kojima se oboljele osobe suoc¢avaju i koji
utjecu na njihovo radno funkcioniranje, no simptoma multiple skleroze je mnogo i kod svake osobe se javljaju u
drugacijem obliku, intenzitetu, period.

Svim zainteresinim poslodavcima i drugim sudionicima na trZistu rada i zaposljavanja, Savez drustava multiple
skleroze je na raspolaganju za informacije i edukacije o multipli sklerozi, njezinom utjecaju na rad osobe te
za podrSku koja je potrebna kako bi se povec¢alo razumijevanje za zaposlene osobe s multiplom sklerozom i
potaknulo aktivno ukljuéivanje i sudjelovanje osoba s multiplom sklerozom na trzistu rada.
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“Sretan zivot ne sastoji
se u nepostojanju, vec u
ovladavanju
poteskocama.”

Helen Keller



