7

<




Sadrzaj:

Sta je multipla skleroza i kako s€ 1€Gi2 .......ocvivvvrieeeicieiie e 7
Kako se menja Zivot osobe po saznanju dijagnoze multiple skleroze? .. 12
Kakva se ishrana preporucuje obolelima od multiple skleroze? ..... 18
Kako multipla skleroza utic¢e na fiziCku pokretljivost? .................... 23
Kako multipla skleroza uti¢e na mentalno zdravlje? ...................... 34
Kako multipla skleroza uti€e na ljudske odnose? .......................... 39
Kako multipla skleroza uti¢e na trudnocu i na zdravlje ploda® ......... 41
Kako je to biti roditelj ako bolujete od multiple skleroze® .............. 44
Kako Zive deca koja boluju od multiple skleroze? ..............cc.coeenee 57
Kako kuéni ljubimci i hobiji utiCu na kvalitet Zivota sa multiplom
SKIErOZOMZ .. 58
Kako drugi oboleli uti¢u na Va$ Zivot sa multiplom sklerozom? .... 62
Koliko sada znamo o Zivotu sa multiplom sklerozom? ..................... 64
ReSenja zadataka i problema

Pojmovnik

Literatura




Predgovor

Ovaj prirucnik je nastao kao posledica rastu¢e potrebe informisanja i
obrazovanja obolelih od multiple skleroze, ¢lanova njihovih porodica,
kao i opSte javnosti. Rezultat je uzajamne saradnje obolelih od
multiple skleroze razlicitog godista, pola i klinicke slike, predstavnika
medicinske zajednice i Drustva multiple skleroze Srbije. Cilj priru¢nika
je da apstraktne pojmove vezane za multiplu sklerozu priblizimo
prose¢nom cCitaocu i da ga angazujemo u borbi protiv ove hroni¢ne i
progresivne bolesti. Pozivamo vas da na stranicama ove knjige nadete
motivaciju da naucite viSe o ovoj bolesti i da u konacnici naucite
nesto vise o sebi. Ovaj priru€nik je prireden u dva segmenta - HAJDE
DA UCIMO O MULTIPLOJ SKLEROZI i HAJDE DA ZIVIMO SA MULTIPLOM
SKLEROZOM. Ova dva segmenta su proizvoljno podeljena, jer je uCenje
o multiploj sklerozi u velikoj meri zavisno od kulture. Ova bolest je
ista kod Evropljana, Amerikanaca i Latinosa. Medutim, nacin na koji se
razli¢ite kulture angazuju u borbi protiv multiple skleroze je razlicit,
te smo, s tim u vezi, pripremili HAJDE DA ZIVIMO SA MULTIPLOM
SKLEROZOM akcentujuci nas kulturni obrazac. Projekat je nastao uz
podrsku kompanije Roche.

Stampu ovog vodi¢a pomogla je kompanija Roche d.0.o0 koja nije imala
uticaja na sadrzaj.

DRUSTVO
1 MULTIPLE SKLEROZE
SRBIJE

Uvod

Ovaj priruc¢nik sadrzi informacije o multiploj sklerozi i kroz njega ¢e nas
voditi oboleli u€esnici sarazli¢itim objektivnim i subjektivnim iskustvima
u vezi sa ovom boles¢u. Priru¢nik ¢e Vam pruziti rezultate istrazivanja
iz oblasti multiple skleroze, neposredna iskustva nasih ucesnika kao i
nekolicinu vezbi, aktivnosti i kvizova. Ovaj prirucnik je takode povezan
sa Youtube kanalom gde se mozete podrobnije upoznati sa sadrzajima
kao i mobilnom/kompjuterskom aplikacijom koja pomaze interakciju sa
sadrzajem.

Ovaj priru¢nik sadrzi tri vrste demarkacije na marginama a to su uzvicnik,
knjiga i skok na stranu.

Uzvicnik je znak da je ono o ¢emu se prica .klizavo™
mesto na kome ljudi Cesto grese ili ne razumeju
koncept. To je mesto gde se Cesto javljaju pogresna
uverenja koja su neutemeljena u stvarnom Zivotu sa
bolesc¢u.

List papira je znak koji oznaCava pojam ili koncept
koji je detaljnije objasnjen u litaraturi popisanoj na
kraju knjige.

Skok na stranu je strelica koju koristimo da usmerimo
paznju Citaoca na neko prethodno ili neko naredno
poglavlje.

Kroz priruénik ¢e nas voditi Milos, Andrea,
Aleksandra i Danijela, koji su oboleli od multiple
skleroze i koji ¢e deliti svoja iskustva sa iznetim
aspektima bolesti.

Upoznajte nase voditelje:



HAJDE DA ZIVIMO SA
MULTIPLOM SKLEROZOM

Danijela Popovi¢ Kenig

je preduzetnica iz Beograda, boluje od multiple skleroze od
2012. Veliki je esteta, ljubitelj Zivotinja i kreativna licnost.

Aleksandra Starcevié¢

je dizajner tekstila iz Beograda, boluje od multiple skleroze
od 2011. Ona vidi taj trenutak kao otreznjenje i ponovno

uspostavljanje prioriteta u zZivotu.
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Milos Roki¢
je biohemicar, boluje od multiple skleroze od 2009. Veoma je

aktivan u radu Drustva multiple skleroze Srbije. Trenutno je na
edukaciji za psihoterapeuta i na studijama psihologije.

Andrea Doki¢

je frizerka iz Beograda, multipla skleroza joj je dijagnostikovana
2015. Veoma je aktivna u pokusajima podizanja svesti o bolesti i

neophodnosti uvremenjene i finansijski dostupne terapije.

HAJDE DA ZIVIMO SA
MULTIPLOM SKLEROZOM
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Sta je multipla skleroza
i kako se leci?

Protiv predrasuda o multiploj sklerozi

Od multiple skleroze se umire.

Netacéno! Na osnovu studijskih podataka oboleliod MS u proseku Zive
krace oko 8 godina u odnosu na zdravu populaciju. Takode, izuzetak
su i oni oboleli kod kojih postoje neke druge, pridruZene bolesti. Sa
multiplom skerozom se umire, ali od nje se ne umire.

Multipla skleroza je bolest koja je poznata od prve polovine
devetnaestog veka, kada je detaljno opisano ispoljavanje bolesti

MULTIPLA SKLEROZA JE HRONICNA, PROGRESIVNA
| NEURODEGENERATIVNA BOLEST, CENTRALNOG
NERVNOG SISTEMA, NEPOZNTOG UZROKA KOJA
PREDSTAVLJA NAJCESCE NETRAUMATSKO
ONESPOSOBLJAVAJUCE NEUROLOSKO, AUTOIMUNSKO
OBOLJENJE MLADIH ODRASLIH OSOBA.

HRONICNA - celoZivotna bolest, za razliku od hroni¢nih imamo i
akutne bolesti gde postoji potpuni oporavak, kao na primer kijavica

PROGRESIVNA - postepeno napreduju¢a u vremenu

NEURODEGENERATIVNA - odlikuje je propadanje nervnih celija
(neurona) u nervnom tkivu

CENRALNI NERVNI SISTEM - sistem organa koji se sastoji od mozga i
kicmene mozdine zaduZen za brzu koordinaciju organa i odnos prema
spoljasnjim stimulusima, sistem je odgovoran za inicijaciju i kontrolu
kretanja, osecaja, senzacija, mentalnih radnji, emocija, itd.

NETRAUMATSKO - nije nastalo kao posledica naglog fizickog oStecenja,
tj. traume

NEUROLOSKO - neurologija je specijalizacija medicinskih nauka koja
se bavi bolestima nervnog sistema koje ukljucuju mozak, ki¢menu
mozdinu kao i periferne nerve i misice

AUTOIMUNSKO - u pitanju je oboljenje izazvano napadom imunskog
sistema na sopstvena tkiva

Imunski sistem Cini skup organa i tkiva odgovoran za prepoznavanje
STRANIH TELA koja ne pripadaju ljudskom organizmu i njihovo efikasno
uklanjanje iz oganizma sa ciljem otklanjanja i spreCavanja ponovnog
ulaska tih stranih tela.

STRANO TELO - bilo koja supstanca koja ulazi u organizam, za koju ne
postoji tolerancija imunskog sistema, to moze biti virus, bakterija ili
Cak trn od ruze.

Tek mnogo nakon Sarkoa doslo se do zaklju¢ka da uzrok multiple
skleroze treba traziti u imunskom sistemu, a ne u nervnom sistemu,
glediste koje je donekle dopunjeno u 21. veku i koje podrazumeva
poremecaj u interakciji imunskog i nervnog sistema.

Opsti mehanizam nastanka multiple skleroze je nedostatak IMUNSKE
TOLERANCIJE na strukture sopstvenog oganizma, a to je u slucaju
multiple skleroze mijelinski omota¢. Ovaj omotaé¢ potpomaie
prenosenje signala duz nervnih vlakana, aksona i na taj nacin ubrzava
rad nervnog sistema i Cini prenosenje informacije nervnim sistemom
integrisano.

IMUNSKATOLERANCIJA je sposobnostimunskog sistema da prepoznaje
strukture sopstvenog organizma i da ne pokre¢e odbrambene imunske
odgovore.

Nervno tkivo se sastoji od ¢elija koje prenose elektriCne signale
(neurona) i potpornih ¢elija koja se nazivaju glija (od latinskog lepak).
Celije glije koje uti€u na odrzavanje stalnosti mikrookoline neurona
i pomaziu prenoSenje signala pomocu neurotransmitera se zovu
astrociti. Celije koje proizvode mijelin se zovu oligodendrociti.
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Krvni sud

Asrtocit Endotelna ¢elija

krvnog suda

MULTIPLA SKLEROZA JE BOLEST KOD KOJE IMUNSKI
SISTEM POGRESNO PREPOZNAJE OMOTAC OKO
NEURONA (MIJELIN) KAO STRANO TELO | AKTIVIRA
NAPAD (IMUNSKI ODGOVOR) PROTIV MIJELINA.

Da bi se utvrdilo postojanje multiple skleroze potrebno je izvrsiti
detaljan pregled kod neurologa testovima kojima neurolog moze da vidi
pojedinacni neuroloski ispad. Mimo toga potrebno je izvrsiti pregled
snimanjem mozga i kicmene mozidine magnetnom rezonancom,
analizu likvora, tj. cerebrospinalne te¢nostii uraditi pregled odredenih
laboratorijskih analiza u krvi.

Multipla skleroza, u odnosu na veliki broj bolesti, ima i najvise
potencijalnih simptoma. Do sada je u literaturi opisano nekoliko stotina
simptoma koji se mogu javiti u obolelih od multiple skleroze.

MULTIPLA SKLEROZA JE VISOKO
INDIVIDUALIZOVANA BOLEST,
SVAKI OBOLELI IMA RAZLICITE SIMPTOME
| RAZLICIT KLINICKI TOK.

Prema neuroloskim kriterijuma simptomi se dele na nekoliko kategorija:

Motorni simptomi - oni koji podrazumevaju slabost ili paralizu
ekstremiteta, spasticitet ili ukoCenost misSi¢a, probleme sa
pokretljivos¢u delova tela

Simptomi u vezi sa funkcijama malog mozga - poremecaji u hodaniju,
tremor (kontinuirano ili prelazno podrhtavanje ekstremiteta)

Senzorni simptomi - trnci, utrnulost, pecenje i bol, gubitak oStrine
vida

Multipla skleroza ima &etiri potencijalna KLINICKA TOKA. NajblaZi
oblik multiple skleroze je zapravo dijagnoza koja ne predstavlja
klini¢ki potvrdenu multiplu sklerozu, ve¢ samo sumnju da moze tokom
vremena preci u bolest. To je KLINICKI IZOLOVANI SINDROM. U pitanju
je jedan jedini neuroloski atak bolesti koji moze biti pracen makar
jednom lezijom u mozgu. Ukoliko se blagovremeno primeni terapija
koja modifikuje tok bolesti, klinicki izolovani sindrom necée preéi u
multiplu sklerozu.

Najcesc¢i klinicki tok multiple skleroze je RELAPSNO REMITENTNA
MULTIPLA SKLEROZA. Javlja se na pocetku bolesti kod oko 80%
obolelih. Ona se odlikuje smenom pogorSanja i poboljSanja kliniCke
slike bolesti. Momenti pogorsanja se nazivaju RELAPSI, SUBOVI ili
EGZACERBACIJE. Momenti olakSanja simptoma ili faza mirovanja je
REMISIJA. Postoje jasni kriterijumi koji se moraju ispuniti da bi se
moglo rec¢i da osobaima pogorsanje neuroloskog statusa (relaps) usled
multiple skleroze, a ne usled neke prolazne ili subjektivhe promene:

simptomi moraju trajati duze od 24h

simptomi se moraju javiti u odsustvu stanja poviSene temperature
tela (gripa, prehlade, preterane fizicke aktivnosti ili boravka na toplom)

simptomi se moraju javiti najmanje 30 dana od poslednje doze
kortikoterapije za ubrzanje oporavka od prethodnog relapsa.

Nakon odredenog broja godina, a sada se procenjuje da je to izmedu
101 20, relapsno remitentna multipla skleroza prelazi u klini¢ki tok koji
je progresivniji, tj. SEKUNDARNO PROGRESIVNU MULTIPLU SKLEROZU.
Tada dolazi do progresivnog pogorSavanja neuroloskih simptoma i
nema mogucnosti oporavka.

Redi oblik multiple skleroze je PRIMARNO PROGRESIVNA MULTIPLA
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SKLEROZA. Ova forma bolesti se javlja kod oko 10% obolelih. Ovu
formu bolesti, od samog pocetka, odlikuje postepeno pogorsavanje
bez naglih promena, odnosno postepena akumulacija neuroloSkog
deficita. Javlja se kod starijih novodijagnostikovanih ljudi.

STABILNO
RELAPS
e PROGRESIJA

BENIGNA MULTIPLA SKLEROZA

Blaga, retka, uglavhom senzorna pogorsanja sa potpunim oporavkom

RELAPSNO REMITENTNA MULTIPLA SKLEROZA

Epizode pogor$anja i remisije tokom kojih se svi simptomi ne povlace u potpunosti.
Pacijent moZe ostati sa trajnim invaliditetom koji moze varirati u teZini.
Relapsi postaju sve teZi s vremenom.

SEKUNDARNO PROGRESIVNA MULTIPLA SKLEROZA

Stanje pacijenata sa relapsno remitentnom bole$¢u pocinje da se postepeno pogor$ava tokom vremena,
Sto rezultira progresivnom akumulacijom neuroloskih znakova i simptoma. U ovom obliku bolesti,

recidivi postaju ozbiljniji, dok su remisije manje kompletne i kra¢eg trajanja. Tok bolesti
postaje stalno progresivan.

PRIMARNO PROGRESIVNO

Ne postoji istorija recidiva kod ovih pacijenata. Bolest zapocinje sporim
napredovanjem neuroloskih deficita. Problemi se pojavljuju i
vremenom se postepeno pogors$avaju.

A mMmMA—-—0O—-—r>»<Z -
—— — — —

VREME ——>

Najvaznija stvar koju Citalac treba da zapamti je:

MULTIPLA SKLEROZA JE DO DANASNJEG DANA
NEIZLECIVA BOLEST

"

Medutim, progresija bolesti se moze odloZiti u vremenu, simptomi
progresije se mogu ublaZiti, broj pogorsanja u vremenu se moze smanijiti
i kvalitet Zivota se moze znacajno poboljsati.

Terapija multiple skleroze podrazumeva tri stvari:

1. Farmakoterapiju - to je terapija lekovima, koji mogu da
pomognu u umanjenju simptoma i sprecCe javljanje novih
simptoma

2. Fizikalnu terapiju - koja podrazumeva fizikalne vezbe,
rekreaciju, rehabilitaciju kod kuce, u baniji ili klinici

3. Psiholosko savetovanje i psihoterapija - to je terapija ™0 DA
razgovorom koja pomaze u prevazilazenju psihiCkih problema str. 31istr.34

- afektivnih, interpersonalnih i motivacionih

Ovaj terapijski trougao je optimalna i zlatna mera nege
osobe koja boluje od multiple skleroze.

Kako se menja zivot osobe
po sazhanju dijagnoze
multiple skleroze?

Protiv predrasuda o multiploj sklerozi

Za mene vise nema nade.

Taman posla! Ljudi oboleli od multiple skleroze imaju mnogo razloga
da provedu Zivot u svoj njegovoj punoci! 1991. godine je postojao
jedan registrovani lek protiv ove bolesti, a sada ih ima petnaest.
IstraZivanja ove bolesti su pretvorila jednu progresivnu neurolosSku
bolest u hroni¢nu koja se moZe drZati pod kontrolom.
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UZEO SAM PODUGACAK

GODISNJI ODMOR

Miloseva prica

Nakon saznavanja da bolujem od
multiple skleroze, prva stvar koju
sam ucinio je da sam bacio moj
rokovnik. Vise nije bilo planiranja
Zivota u buduc¢nosti i odlucio sam
da krenem dalje bez obaziranja na
proslost. Zeleo sam da imam ciljeve,
ane planove; tada su mi u Zivotu tre-
bali drugadiji prioriteti. Ono §to sam
radio svakodnevno me, prosto, nije
viSe zadovoljavalo. Uzeo sam po-
dugacak godisnji odmor i otiSao na
dugo putovanje po mom unutrasn-
jem svetu, koje se zove psihotera-
pija. Ubrzo nakon toga, krenula su
i moja spoljasnja putovanja - uspeo
sam da zavr§im doktorat i to veoma
ubrzano.
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Promene u Zivotu pojedinca obolelog od multiple skleroze se javjaju
na gotovo svim nivoima funkcionisanja. Multipla skleroza menja
porodi¢ni, psihicki, emocionalni, materijalni i profesionalni plan u
Zivotu.

Najvaznije §to se dogada je promena slike o sebi koja prelazi u dozivljaj
sebe kao ranjivog ljudskog bi¢a. Najveca prepreka na koju vecina
obolelih osoba nailazi jeste u vezi sa konstantnim stanjem psihiCke
osetljivosti. Kod obolelih od multiple skleroze, fizicki nedostaci su
prisutni pa i ako nisu ocigledni i vidljivi, tako da oboleli od ove bolesti
ne mogu priustiti sebi razmisljanje da su nepovredivi i neprikosnoveni,
$to se zpravo zbiva u velikom delu zdrave populacije.

Promena na emocionalnom planu podrazumeva razdraZljivost,
iritabilnost, emocionalnu nestabilnost, trajne promene u raspolozZenju,
povremeno burno reagovanje ili nerealnu neosetljivost (zaravnjen
afekat). Kod obolelih od multiple skleroze se mogu javiti i ¢edéi su
nego u opstoj populaciji velika depresija i generalizovani anksiozni
poremecaj, kao i suicidalnost.

Po postavljanju dijagnoze moze do¢i do pojave kognitivnih smetniji
kao Sto je rasuta paZnja ili zaboravnost. To moze biti posledica same
bolesti ili neadekvatnog prilagodavanja na bolest, u smislu da akutni
stres i depresivno raspoloZenje mogu doprineti takvim smetnjama u
misljenju. Javljaju se i problemi u izvodenju mentalnih operacija, kao
$to su rasudivanje i donoSenje odluka, jer se po saznanju o dijagnozi,
osoba nalazi u kovitlacu emocija i trezveno promisljanje moze biti
kompromitovano.

Sto se tice promena u odnosima, neretko se javlja nerazumevanje
sredine za situaciju obolelog, minimiziranje problema, nespremnost
da se o problemu govori, tj. tendencija da se problem sakrije pod
tepih. Takode, mozZe se javiti preterana preokupiranost boles¢u sa
raznim fatalistickim ,Zivot ili smrt™ narativima. DeSava se, takode, da
oboleli krenu da traze trajna, ali pogre$na reSenja za svoj problem,
priklanjajuci se nadrilekarskim grupama i savetima, pa cak i religijskim
grupama, koje obecavaju potpuno izleCenje od ove, inaCe, neizlelive
bolesti. U naSoj kulturi postoji sklonost ka ucestaloj primeni
neproverenih, a dokazima nezasnovanih preparata, koji obecavaju
izleCenje ili eliminaciju simptoma, ali svako potencijalno povlacenje
simptoma je zapravo remisija bolesti koja i prirodno dolazi bez
intervencije. U interpersonalnim odnosima multipla skleroza se uvlaci
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u odnos, pa oboleli ne zna da li se njegovi prijatelji ili clanovi porodice
obracaju njemu kao ¢oveku ili njemu kao bolesniku. Kod obolelih se
javljaju neizbezne promene i na radnom mestu, u radnoj efikasnosti
i motivaciji za posao. Motivacija za postignu¢em i prevazilazenjem
teskoca se preusmerava sa radnih zadataka na Zivotne zadatke koje
zadaje sama bolest. Neretko se deSavaju promene radnog mesta,
zivotnog okruzenja, raskidaju se prijateljstva, ali se fomiraju nova,
dogadaju se razvodi, ali se takode deSavaju nove veze pa se dogada i
da oboleli nade svoju ljubav Zivota.

OSOBA OBOLELA OD MULTIPLE SKLEROZE
DOZIVLJAVA TEKTONSKE PROMENE U SVOM
ZIVOTU NA APSOLUTNO SVIM NIVOIMA
| UKOLIKO SE OSOBA SVESNO | HRABO
UHVATI U KOSTAC SA PROBLEMIMA,

NE PREZAJUCI OD IZAZOVA | IDUCI BEZ
STRAHA, OVA BOLEST MOZE DA SE SHVATI
KAO SANSA ZA RAST | RAZVOJ
UPRKOS TESKOCAMA.

Protiv predrasuda o multiploj sklerozi

Multipla skleroza se moZe prevazic¢i snagom volje.

Nikako! Nikakva mo¢ misli ili pozitivno razmisljenje ne mogu sami
za sebe pomoci u izbegavanju progresije bolesti. Pored pozitivnog
misljenja najvaznija je odmerena i uvremenjena farmakoterapija,
redovna psihoterapija i redovna rekreacija/rehabilitacija, tj.
fizikalna terapija.
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Jedan od najvaznijih strategija Zivota sa multiplom sklerozom
jeste da osoba TREBA DA SE OSLONI NA ZDRAVE DELOVE
SEBE, 3to je u osnovi njene prilagodljivosti. Ljudi se Cesto
okrecu aktivnostima kao $to su:

kreativnost u svakom aspektu Zivljenja je pozitivna stvar,
tako na primer postoje oboleli koji se posvete pronalazastvu,
umetnosti, obrazovanju, pojedini oboleli ¢ak krenu na
fakultet ili lakSe zavrse onaj koji su upisali

humor u svakodnevnom Zivotu pomaze da se premoste
nepremostive teskoée i desi simbolizacija nekog teSkog
sadrzaja

moralnost u donosSenju odluka i izbora, koja je osnova
Ciste savesti i mirnog sna. Svesni svojih ograniCenja ljudi
donose eticke odluke za dobrobit svih

uvid u sopstvene i tude probeme koje osoba lak§e moze da
resi, a neke probleme jednostavno da nadraste i prevazide

str. 62
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aktivizam za dobrobit zajednice i inicijativa za promene na Sirem
drustvenom planu

pozitivni odnosi - osoba neretko razvija odnose koji su konstruktivni
za nju i druge, odnose koji se ne zasnivaju na sazaljenju ili samosazaljenju,
ve¢ posreduju rastu i razvoju svih

nezavisnost u donosenju odluka i Zivljenju; nekim obolelima je velika

misija da ne zavise od drugih, da se osamostale i da dobijaju pomo¢
drugih samo kad im je neophodno i koliko je to neophodno

-

Protiv predrasuda o multiploj sklerozi

Ja sam kriv $to mi se ovo desilo.

Nikako! Buduci da se ne zna kako nastaje multipla skleroza ni
jedno nase cinjenje ili necinjenje se ne moZe svrstati u faktore koji
nesumnjivo dovode do obolevanja. Kao $to se ne moZe prevenirati
pucanje slepog creva, tako ni multipla skleroza ne moZe biti
prevenirana.

17

Kakva se ishrana
preporucuje obolelima
od multiple skleroze?

ZnacCaj ishrane u multiploj sklerozi je veliki!

Pravilna i redovna ishrana, koja je u saglasju sa \*!‘\:
ostalim Zivotnim prioritetima i navikama, moze &

znacajno doprineti kvalitetu Zivota sa ovom Q*J{‘
boles¢u i poboljsati prevenciju nekih simptoma, .1i ®

a olaksati druge simptome.

Osnovna preporuka jeste takozvana mediteran-
ska ishrana, odnosno ishrana koja ima odmeren
odnos izmedu najvaznijih hranjivih materija
(masti, ugljenih hidratai proteina) kao i optimalan
nivo vitamina i minerala koji su neophodni za
pravilno funkcionisanje organizma. Od ukupnog
energetskog unosa ugljeni hidrati treba da Cine
45-60%, masti 30%, proteini 20%.

Osnovna pravila u ishrani su:

hranu pripremati §to kracom termickom obradom, izuzev gde je
neophodno, kako bi se $to vise sacuvali vitamin,

izbegavati dodavanje masnoca i jakih zacina, $to ne znaci da ih
treba potpuno iskljuciti, jer je veoma vaino da ukus hrane bude
zadovoljavajuci,

hranu uzimati sveze pripremljenu,
bolje kuvanu nego przenu,

broj obroka je obicno 3-4, najbolje
je da su uvek u priblizno vreme, tj.
da postoji ustaljenost i rutina kako
bi se organizam navikao. Nikako ne
preskakati kalorican dorucak!

18

Beleske



KAKVA SE ISHRANA
PREPORUCUJE
OBOLELIMA OD MS

Beleske

Pored koli¢inskog odnosa i nacCina priperme hrane, vazno je koristiti
hranu gde se ugljeni hidrati jako sporo apsorbuju, pa se Secer u krvi
sporije podize. Glikemijski indeks pokazuje u kojoj meri namirnica podize
vrednost Sec¢era u krvi nakon unoSenja. Prema glikemijskom indeksu
namirnice se dele u tri grupe:

| grupa sa niskim glikemijskim indeksom do 45

Il grupa sa umerenim glikemijskim indeksom od 45 do 60

[l grupa: sa visokim glikemijskim indeksom preko 60.

Izuzetno je vazno koristiti namirnice iz grupe | i samo umereno iz grupe Il.

TABELA NAMIRNICA SA NJIHOVIM GLIKEMIJSKIM INDEKSOM

ZITARICE - GLIKEMIJSKI INDEKS

POVRCE - GLIKEMIJSKI INDEKS

BRASNO | PAHULJICE - GLIKEMIJSKI INDEKS

HLEB | PECIVA - GLIKEMIJSKI INDEKS

MLEKO | MLECNI PROIZVODI

VOCE - GLIKEMIJSKI INDEKS

UPOREDNA VREDNOST GLIKEMIJSKIH
INDEKSA POJEDINIH SECERA
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Najvaznije je koristiti zdrave masti kada je u pitanju ishrana obolelih
od multiple skleroze. Preporucena je upotreba maslinovog ulja, a ne
preporucuje se koris¢enje ulja od repice, putera ili svinjske masti za
przenje, kao ni ulje kokosa.

Mimo pravilne ishrane vazno je i koris¢enje vitaminskih suplemenata,
odnosno dodataka ishrani, kako bi se nadoknadili postojeci nedostaci
u kljuénim vitaminima i mineralima koji su znacCajni za normalno
funkcionisanje tela.

Vitamini i vitaminski suplementi u
multiploj sklerozi

Vitamin D

IstraZzivanja, koja se tiCu nastanka i progresije multiple skleroze,
ukazuju na to da vitamin D igra znaCajnu ulogu u nastanku ove bolesti.
U pitanju je jedan od faktora sredine, jer se vitamin D moze sintetisati
u ljudskom organizmu pod dejstvom suncevih zraka koji padnu na koZu.
UCestalost multiple skleroze je veoma visoka u podrucjima sa niskim
unosom D vitamina kao i sa niskom izloZzeno$¢u suncevim zracima.
Osim dobro poznate osnovne uloge D vitamina u metabolizmu kostiju i
kalcijuma, vitamin D pokazuje i imunomodulatornu, protivzapaljensku i
potencijalno neuroprotektivnu funkciju. Ukazuje na povoljno terapijsko
dejstvo vitamina D u autoimunim bolestima kao S$to je multipla
skleroza. Posebnu paznju privlace istrazivanja koja pokazuju da leCenje
nedostatka vitamina D moZe umanijiti invaliditet uzrokovan multiplom
sklerozom. Prevencija bolestiiunapredenje zdravstvenog stanja obolelih
od multiple skleroze moguc¢i su kroz otkrivanje nedostatka vitamina D
u organizmu, njegovu korekciju i adekvatnu upotrebu suplemenata.
Budu¢i da nedostatak vitamina D u trudno¢i moze dovesti do nedostatka
i kod ploda, suplementacijom vitaminom D tokom trudnoée, mogao bi
se smanijiti rizik da dete dobije multiplu sklerozu.
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Optimalna koncentracija vitamina D u krvi bi trebalo da bude oko 100
nmol/L. Preporucena dnevna doza je 2000 IU (internacionalnih jedinica)
od osoba koje nemaju nedostatak, dok je kod ljudi sa nedostatkom
vitamina D preporucena dnevna doza 4000 IU.

N

HO™ VITAMIN D

Multipla skleroza i alkohol

Znacajan procenat populacije u Srbiji je u nekom od potencijalna Cetiri
stadijuma alkoholizma, tj. alkoholicarske bolesti. Osnovna preporuka
je da treba koristiti alkohol $to je manje moguc¢e, odnosno prigodno
tako da upotreba alkohola bude $to umerenija. Alkohol ne dovodi do
pogorsanja bolesti, ali preterana zloupotreba akoholavodi potencijalnim
pogorSanjima na nivou centranog i perifernog nervnog sistema, koja
su nepovratna. Hroni¢ni alkoholizam vodi nekolicini opasnih sindroma
kao $to su alkoholiCarska amnezija, alkoholna halucinoza (ucestale
halucinacije), epilepti¢ni napadi i delirijum.
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Multipla skleroza i pusenje

PUSENJE JE APSOLUTNO ZABRANJENO
OSOBAMA OBOLELIM OD MULTIPLE
SKLEROZE, JER POVECAVA VEROVATNOCU
POGORSANJA BOLESTI | U VELIKOJ MERI
STIMULISE ZAPALJENSKE PROCESE U MOZGU.

str. 62

PuSenje treba prekinuti odmah, jer predstavlja izvor velikih problema
po zdravlje i egzistenciju pusSaca i to zbog sledeéeg:

povecava se rizik od progresije multiple skleroze i moze ponistiti sve
napore da se stanje kod obolelog poboljsa

povecava se rizik od cerebrovaskularnih i kardiovaskularnih bolesti,
kao i bolesti malih krvnih sudova

povecava se rizik od maligne
bolesti plu¢a (pusacki karcinom)

vodi promenama u raspoloze-
nju, iako jedna cigareta moze delo-
vati kao da smiruje

unistava zdravlje koze i krvnih
¢elija koje se najbrze dele u
organizmu

finansijski iznuruje pojedinca i
smanjuje radnu efikasnost

negativno utiCe na socijalizaciju

Z
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Kako multipla skleroza
utice na fizicku
pokretljivost?

Protiv predrasuda o multiploj sklerozi

Zavrsicu u invalidskim kolicima!

MozZda. Oko 15% obolelih zavrsi u invalidskim kolicima i ovaj postotak
vaZi za period pre primene inovativne terapije koja modifikuje tok
bolesti. Ocekujemo da u narednim decenijama vidimo sve manje i
manje obolelih u kolicima.

Odredeni broj ljudi, koji zivi sa multiplom sklerozom, ima potesko¢a u
kretanju. Problemi sa pokretljivoS¢u mogu bitno uticati na svakodnevne
aktivnosti, odlazak na posao, drustvene dogadaje ili putovanja uopste.
Ukoliko je ovo pra¢eno simptomima kao $to su umor ili spasticitet, stvar
se dodatno komplikuje. Ipak, mnogi izazovi vezani za ove probleme
mogu biti prevazideni upotrebom ortopedskog pomagala. Pomagala
mogu biti jednostavna, poput ortoze, Stapa ili Staka, ili neSto sloZenija
kao $to su invalidska kolica ili prilagodena vozila.

Ortopedsko pomagalo koje Vam je potrebno propisuje najcesce lekar
specijalista fizikalne medicine ili specijalista ortopedije, u pojedinim
slucajevima specijalista neurologije. Nakon toga prepisano pomagalo
overava lekarska komisija. Ovi uslovi nadleznosti uslovljeni su vrstom
pomagala koje Vam se prepisuje. Pravilnik o ortopedskim pomagalima
sa detaljnim objaSnjenjem nalazi se na sajtu Republickog fonda za
zdravstveno osiguranje.

23

§tap

Ukoliko osecate nestabilnost pri hodu ili nedostatak koncentracije
prilikom promene mesta sedenja ili stajanja, mozda je vreme da
razmotrite moguénost upotrebe $tapa. Stap Vam pomaZe da saduvate
energiju, ali vam daje i sigurnost prilikom kretanja. Sapovi su se menjali
od svog nastanka u 17.veku, kada su bili modni detalj, do veoma
funkcionalnog alata kod potesko¢a u kretanju u danasnje doba.

P
a
obi¢an sklopivi Stap sa
Stap Stap cetvoronoZcem
Stap &uva Vadu eneregiju i umanjuje moguénost pada usled

nestabilnosti. Pomo¢ u odabiru Stapa najbolje je potraZiti od Vaseg
lekara ili fizioterapeuta. Da li je u pitanju potreba u stabilizaciji
ravnoteze, ili Vam Stap treba kao oslonac? Takode, posebnu paznju
pri odabiru Stapa treba posvetiti samoj drsci, njenoj anatomiji, koja bi
trebalo da pruzi udobnost pri drzanju, shodno anatomiji Sake. Drska
Stapa ne sme da bude neudobna, jer ¢e tako doneti nove probleme.
Visina Stapa je sledeci parametar na koji treba obratiti paznju. Ukoliko
je Stap pravilno podesen, ugao u zglobu lakta bi trebalo da je savijen
oko 20 stepeni. Ukoliko je Stap previsok, naterace Vas da podizete
rame na gore, ili Cak da se naginjete u suprotnu stranu. Obrnuto je
ukoliko je $tap prekratak. Stap bi na svom zavr$etku morao da ima
dodatak koji sprecava klizanje, obi¢no izraden od gume.

NAJBOLJE JE POTRAZITI POMOC
FIZIOTERAPEUTA PRILIKOM UVODENJA POMAGALA
U SVAKODNEVNI ZIVOT.
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KAKO

IZABRATI Q° ¥

STAP

Odaberite
onaj Stap
koji vam se

Koje su
vase
potrebe?

)

g {

/

’] Odabrati
velic¢inu

Asar

Razmotriti nacin stiska

¢

€
- \Y

N ezbajte
upotrebu Stapa
sa fizikalnim

dopada - terapeutom

Stap sa tri/Cetiri tacke oslonca koristi se kada treba pobolj$ati
stabilnost i balans pri stajanju i hodanju. Zahvaljuju¢i kracima koji
polaze iz centralne cevi, oslonac je na znatno veéoj povrsini. To
obezbeduje dodatnu stabilnost u odnosu na klasi¢ne $tapove. Stapovi
sa tri/Cetiri tacke oslonca su prilagodljivi po visini, i mogu se koristiti
kako levom tako i desnom rukom. Rucica Stapa je plasti¢na, a svaki
krak ima gumenu zastitu protiv proklizavanja.

Saveti za upotrebu Stapa:

Stap moze imati traku koja sluzi kao narukvica, te tako ne moze da
Vam isklizne iz ruku i ostane van domasaja

budite obazrivi i pazite da ne zaboravite Stap

Stap moze imati i takozvano ,macije oko" ili fluorescentne trake
koje povecavaju vidljivost, Sto je dobro za bezbednost u saobraéaju i
dobra pomo¢ pri trazenju Stapa u mraku

Potpazusne i podlakatne stake

Stake doprinose boljoj ravnoteZii podupiranju ukoé&enih ili slabih nogu.
Postoji nekoliko nacina pomoc¢u kojih se moze hodati uz pomoc¢ Staka,
tako da je i ovde pomoé¢ fizioterapeuta od izuzetne vaZnosti. Stake
moraju biti pazZljivo odabrane da bi se izbegao rizik od pojave utrnulih
ruku, bolnih pazuha, zglobova i potencijalnog oSte¢enja nerava.
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podlakatne potpazusna
Stake Staka

Kao i kod $tapa, visina Staka je veoma vaZna. Da bi ste odredili visinu
Staka stanite mirno sa obe Stake u rukama, odmaknite ih u stranu po
5 cm i unapred jo$ 15 cm. Najvazinije je da prostor izmedu pazuha i
vrhova Stake bude slobodan za 3 prsta. lzbegavajte da se oslanjate
pazuhom na vrhove §taka jer tako dovodite u opasnost aksilarni nerv.
Kao i sa Stapom, Stake treba da su u nivou kuka, sa laktovima savijenim
do 20 stepeni.

Stake mogu biti izradene od drveta ili aluminijuma, veéina ima
moguénost podesavanja visine, sai bez gumenog dodatka na krajevima
protiv proklizavanja.

BILO DA KORISTITE STAP ILI STAKE, POSEBNU
PAZNJU OBRATITE PRILIKOM TRENINGA SA
TERAPEUTOM KADA JE HOD PO STEPENICAMA
U PITANJU.

Hodalice i rolatori

Hodalica je dobar izbor za pomoc¢ u kretanju ukoliko Vam je potrebna
pomo¢ i u ravnoteZi i u potpori sa obe strane tela. Hodalica takode,
mora biti podesSena na osnovu Vase visine i tezine. Ve¢ina hodalica je
lagana, lako sklopiva, $to je bitno za transport ili odlaganje.
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Standardna hodalica ima gumene vrhove na sve Cetiri noge ili moze
imati dva ili Cetiri toCki¢ca. Dodatna oprema moze sadrzati razne
drzace (npr. za ¢asu), torbicu za odlaganje stvari ili sediste za odmor.
Hodalica mozZe imati i podgrudni oslonac.

hodalica rolator

Rolatori su hodalice sa dva, tri Cetiri ili viSe tockova. Rolatori mogu biti
razliitih oblika i veli¢ina. ToCkovi mogu biti razli¢itih veli€ina i materijala,
a neki od tockova mogu se okretati u svim pravcima radi maksimalne
pokretljivosti. Uobi¢ajeno je da rolatori imaju ru¢ne kocnice i podesivo
sediSte sa ili bez korpe ispod. Neki imaju i dodatke kao $to je naslon
za ruke, drzac za Casu ili torbu za odlaganje. Rolator hodalica sa Cetiri
tocCka je prakticna za kretanje, jer ima kocCnice na rukohvatima, kao i
korpu u svom prednjem delu.

Pomagala za pomo¢ pri padu stopala

TeSko¢e u hodu mogu biti izazvane i
padom stopala, slaboSéu misSi¢a nogu ili
zbog slabosti sko€nog zgloba. Ortopedska
pomagala kao Sto su ortoze ili podizaci
stopala mogu ispraviti funkciju stopala. U
slucajevima kada postoji pad stopala, da
bi se olakSao hod i kretanje, potrebno je
preporuciti noSenje peroneus aparata,
kako bi stopalo ostalo u pozeljnom polozZaju
i kako bi se smanjila moguénost saplitanja.
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Peronealni podiza¢ stopala je lagana ortoza, koja se postavlja
u dublju cipelu ili patiku, a za potkolenicu se fiksira CiCak trakom.
Peronealni podizac sprecava zapinjanje prstiju o podlogu. Omogucava
bezbedniji hod i sprecCava izvodenje nepravilnih pokreta tokom hoda
(kompenzacije kao posledica naruSenog balansa). Peroneus ortoza se
sastoji od tabanskog dela koji se stavlja unutar cipele. Ortoza je tanka,
fleksibilna u predelu stopala i lako se individualno prilagodava.

Kombinovanje pomagala za kretanje

Hodalica je dobar izbor za pomoc¢ u kretanju ukoliko Vam je potrebna
pomoc¢ i u ravnoteZi i u potpori sa obe strane tela. Hodalica takode,
mora biti podeSena na osnovu Vase visine i teZine. Vecina hodalica je
lagana, lako sklopiva, $to je bitno za transport ili odlaganje.

SVA POMENUTA POMAGALA SE MOGU
KORISTITI SAMOSTALNO, ALI SE MOGU |
MEDUSOBNO KOMBINOVATI.

Na primer, mozda Vam podizaC stopala nec¢e biti potreban dok
koristite hodalicu, a mozda ¢e Vam biti potreban samo nekoliko dana
u nedelji. Ponekad Vam pomagalo uopste nec¢e ni biti potrebno za
kretanje. Kako se menja klinicka slika multiple skleroze i nivo energije,
tako se mogu menijati i potrebe za pomagalom.

Pomagala na to¢kovima

Invalidska kolica, mehanicka ili elektromotorna, kao i skuteri dizajnirani
su da Vam omoguce kretanje u sede¢em polozaju. Osobe koje boluju
od multiple skleroze ¢esto koriste invalidska kolica u slu¢ajevima kada
negde putuju, odnosno kada prelaze velike daljine i kada se oCekuje
ulaganje dodatne energije.

Mehanicka invalidska kolica

Mehanicka kolica mogu biti samohodna ili dizajnirana samo za guranje,
radi lakSeg transporta.

28

Beleske



Beleske

Protiv predrasuda o multiploj sklerozi

Ovo je bolest koja se ne da kontrolisati!

Netacno! Ovo je bolest koja se moZe drZati pod kontrolom. Lekovima
i promenom Zivotnih navika se progresija odlaZe da ona polako
prestaje biti agresivna i progresivna ve¢ dugotrajno hronicna.

OVA KOLICA IZRADUJU SE U RAZLICITIM
VELICINAMA, BITNO JE DA IZABERETE ONA
KOJA ODGOVARAJU VASEM TELU,

A NE VASIM PREPREKAMA U OKRUZENJU
(NAMESTAJU, VRATIMA ITD.)

Vecina ovih kolica je sklopiva i moze se lako transportovati ili odloziti.
Pravilno izabrana veli€ina kolica osigurava pravilno drzanje tela i Stiti
zglobove, a specijalizovani antidekubitalni jastuci spreCavaju nastanak
rana usled konstantog pritiska na sedalni region.

Kod pacijenata sa oCuvanim pokretima ruku najcesée se propisuju kolica
na rucni pogon, kako bi se vezbala motorika gornjih ekstremiteta.

Vazno je napomenuti da je za koris¢enje manuelnih kolica neophodno
imati i dovoljno snage u rukama i biti u mogucénosti da se kontrolise gorniji
deo tela.

Rad sa fizioterapeutom u smislu obuke je neophodan, pogotovo ukoliko
se planira upotreba kolica u saobracaju. Posebna paznja se na ovim
obukama posvecuje transferima: kolica-krevet i obrnuto, kolica-toalet i
obrnuto, kolica-ulazak u auto i obrnuto itd.

Za sport se koriste posebna kolica prilagodena individualnom sportu,
te tako imamo kolica za tenis ili koSarku. Takode, postoje i posebno
dizajnirana kolica za plazu ili bazen.

sportska

mehanicka
/ kolica

kolica
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Elektri¢ni skuteri

Postoji mnogo vrsta skutera dizajniranih
da zadovolje potrebe korisnika. Skuteri
mogu imati od tri do Sest toCkova. Mnogi
skuteri se mogu sklopiti i staviti u prtljaznik
automobila. Upotreba skutera takode
podrazumeva obuku, posebno ukoliko
planirate da budete aktivno ukljuceni u
saobracaj. Od modela zavisi brzina koju
skuter moze da razvije, kao i udaljenost
koju mozZe da prede do sledec¢eg punjenja
baterije.

Elektromotorna kolica

Pogodna su za osobe koje pored poteskoca
u kretanju imaju i problema u pokretanju
gornjih ekstremiteta. Ova kolica su
ergonomski prilagodena, te pruzaju
udobnost i dobru raspodelu tezine, §to
bitno umanjuje moguc¢nost pojave rana
nastalih dugotrajnim pritiskom. Neka od
ovih kolica imaju mogucénost podesavanja
stolice po visini, $to bitno utice na socijalnu
interakciju.

Skuter ili elektromotorna kolica?

Skuteri su jeftiniji od elektromotornih kolica, ali njihova funkcija je
potpuno razliita. Razgovor sa neurologom ili fizioterapeutom moze Vam
olaks$ati ovu dilemu. Neka od ovih kolica imaju moguénost podeSavanja
stolice po visini, Sto bitno uti€e na socijalnu interakciju.

IMAJTE U VIDU DA VAM JE VAZAN BRZ | LAK
PRISTUP NAPAJANJU BATERIJE KOJA SE
NALAZI NA OVIM POMAGALIMA,

ALI | ZVANICNIM SERVISERIMA. NE ZELITE
DA OSTANETE NA CEDILU BEZ ISPRAVNOG
UREDAJA.
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Ruc¢ne komande u automobilima

Ukoliko Vam slabost u nogama oteZava voznju automobila, mozZete
razmisliti o ugradnji ru¢nih komandi. Ovo zahteva polaganje vozackog
ispita za upotrebu ru¢nih komandi u vozilu. Bilo koje drugo pomagalo
mozete Cuvati na sediStu automobila, a obuku transfera iz auta u kolica
i obrnuto procéi ¢ete sa svojim fizioterapeutom.

ORTOPEDSKA POMAGALA OBEZBEDUJU
NEZAVISNOST! UKOLIKO U POCETKU UPOTREBE
ORTOPEDSKOG POMAGALA OSECATE
NESIGIRNOST ILI UZNEMIRENOST,
NEMOJTE BRINUTI, TO NECE TRAJATI DUGO.
ZA RELATIVNO KRATAK VREMENSKI PERIOD
SHVATICETE DA VAM UPOTREBA POMAGALA
DONOSI NEZAVISNOST. ODABIR NAJKORISNIJEG
POMAGALA NIJE UVEK LAK. ZATO JE VAZNO
POTRAZITI POMOC TERAPEUTA KOJI CE SA VAMA
PROCI PROCES ODABIRA ALI | TRENINGA.

Pelene i/ili ulosci za inkontinenciju

UloSci za inkontinenciju su anatomski oblikovani ulo$ci koji su pogodni
za zbrinjavanje razliitih oblika i stepena inkontinencije. Zbrinjavanje
uloScima predstavlja ekonomicniji i savremeniji vid zbrinjavanja, koji
je u Evropi zastupljen u 70% slucajeva kod inkontinentne populacije.
Narocito se preporuCuju u letnjim mesecima i kod fizi¢ki aktivnih
korisnika. Postoji viSe vrsta ulozaka, koji se koriste za razliCite stepene
inkontinencije.

Pelene za inkontinenciju mogu biti umerenog, jakog i veoma jakog
intenziteta upijanja. Posebnu paZnju treba obratiti na kvalitet proizvoda
u smislu mogucnosti koZze da diSe. Na trziStu postoje pelene koje
poseduju maksimalnu propustljivost vazduha i potpuno odsustvo
SuSkanja te se one nose bez bojazni u nepoznatom okruzenju. Takode,
kvalitet pelene moze uticati na pojavu crvenila i iritaciju koZe. Neki od
modela poseduju i indikatore vlaZnosti, te na taj nacin korisnik zna kada
je potrebno promeniti pelene. Pelene se razlikuju i po moguénostima
apsorpcije.
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POREMECAJI MOKRENJA U MULTIPLOJ SKLEROZI
/ \

Poremecaji u zadrzavanju urina Poremedaji u praznjenju mokracne besike

Ucestalo mokrenje Oklevanje pri mokrenju

Nemoguc¢nost odlaganja mokrenja Prekinut mlaz urina

Nekontrolisano umokravanje Nekontrolisano praznjenje mokracéne besike

Noc¢no umokravanje Nepotpuno praznjenje mokracéne besike

Medicinska rehabilitacija u stacionarnim zdravstvenim
ustanovama specijalizovanim za rehabilitaciju

Pravo na medicinsku rehabilitaciju se obezbeduje u ambulantno-
poliklini¢kim uslovima u domovima zdravlja, u bolni¢kim uslovima, kao i u
stacionarnim zdravstvenim ustanovama specijalizovanim za rehabilitaciju.

Pravo na produzZenu rehabilitaciju se moze ostvariti kada se funkcionalne
smetnje ne mogu otkloniti u ambulantno-poliklinickim uslovima ili u
okviru bolni¢kog lecenja.

Multipla skleroza je jedna od dijagnoza koja je obuhvaéena Pravilnikom
o produZenoj rehabilitaciji koja se sprovodi u rehabilitacionim centrima.
Ocenu opravdanosti upucivanja na produzenu rehabilitaciju, kao i duzinu
trajanja daje lekarska komisija na predlogizabranog lekaraili odgovarajuce
zdravstvene ustanove, u skladu sa Pravilnikom.

Rehabilitacioni centar je duzan da zapocne proces saglasno lekarskoj
komisiji odmah, u roku od mesec dana ili 3 meseca zavisno od indikacije,
a od ocene lekarske komisije.

Trenutni kriterijum za produzenu rehabilitaciju kod multiple skleroze
pri zakljuCivanju ovog izdanja 2021. je dijagnoza Sclerosis multiplex G
35 (sa srednje teskim i teSkim ispadima lokomtornog aparata - u fazi
remisije sa EDSS skorom od 5,5 do 8). Medicinska dokumentacija koja
je neophodna podrazumeva otpusnu listu ili misljenje 2 lekara (lekara
specijaliste neurologije i specijaliste fizikalne medicine i rehabilitacije
i nalaz magnetne rezonance glave). DuZina trajanja rehabilitacije po
aktuelnom Pravilniku iz 2021. je 21 dan.
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NE PRESKACEM VEZBE

NI KADA JE NAJLOSIJI DAN
Danijelina prica

Fizicka aktivnost je wuvek bila
prisutna u mom zZivotu. U tridesetim,
kada sam radila ve¢i deo posla za
racunarom i kada su poceli prvi
problemi u vratnom delu ki¢me,
povecavala sam redovnu fizicku
aktivnost. Dugi niz godina i sam
§la na pilates, koji sam povremeno
dopunjavala vezbanjem u teretani.
Kada sam u cetrdesetim dobila
dijagnozu, teretanu sam zamenila
dugim Setnjamai kombinacijom joge
i pilatesa. Pre par godina sam otkrila
vrstu joge, koja se zove korektivna
joga i mislim da je idealna za ljude
koji imaju ovaj problem. Duge
Setnje i kontrola prelaska odredene
kilometraze uvek je prisutna. Svako
juto u trajanju 15-20 minuta, radim
vezbe koje sam naucila na fizikalnoj
terapiji i njih ne preskacem ni kada
je moj najlosiji dan.
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Sta moZete da oéekujete od medicinske rehabilitacije?

Sve oblike kinezi terapije, tj. terapije pokretom na tlu i u vodi (aktivne,
pasivne i potpomognute vezbe) individualne ili grupne.

Sve druge vidove fizikalne terapije (elektroterapija, magnetoterapija,
sonoterapija, laseroterapija, parafinoterapija, infraruz terapija,
krioterapija, ultrazvucna terapija, inhalacija, okupaciona terapija, terapija
glasa i govora).

Primenu prirodnih lekovitih faktora (peloid, mineralna voda, vazduh).

Edukaciju o dijeti, fizickoj aktivnosti i doziranju medikamentozne
terapije.

U zavisnosti od polja indikacije, lekar specijalista u rehabilitacionom
centru odreduje vrstu terapije.

Protiv predrasuda o multiploj sklerozi

To nije nista posebno, doktori nemaju pojma!

Netacno! Blagi simptomiiliodsustvo simptoma tokom nekogvremena
NE znace da bolest ne napreduje. Doktori moraju reagovati cak iako
se bolest ne ispoljava.

Kako multipla skleroza
utice na mentalno
zdravlje?

Ocuvanje mentalnog zdravlja je pod velikim rizikom kod obolelih od
multiple skleroze. Mentalno zdravlje je zdravlje uma, nacina na koji
mislimo (KOGNICIJA), na koji ose¢amo (EMOCIJA) i kako smo motivisani
na rast i razvoj (MOTIVACIJA). Multipla skleroza takode, uti¢e na nase
uobiCajene obrasce ponaSanja u razliitim situacijama, koje jednom
re¢ju nazivamo LICNOST.
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OSECALA SAM DA CU

SAGORETI NA POSLU
Aleksandrina prica

Prva promena nakon moje dijagnoze
bila je postavljanje novih, ispravnih
prioriteta. Shvatila sam da ¢u
sagoreti na poslu koji sam obavljala
- rad sa klijentima, kojima treba
nesSto za juce i “jurenje” rokova
dobavljaca, koji ¢e posao da zavrse
sutra. PreS§la sam na manje stresno
radno mesto, u administraciju. To je
prelilo problem na privatnu stranu
zbog daleko manje plate i usledio
je razvod. Postavljanje prioriteta
i smanjenje tenzija, i u poslovnoj
i u privatnoj sferi, je za mene bila
stvar opstanka. Sve drugo je ostalo
isto, osim $to sam pocela vise da
vodim racuna o ishrani, rekreaciji,
provodenju vremena u prirodi i
druzenju sa meni prijatnim ljudima.

$ta je kognicija i kako multipla skleroza uti¢e na sposobnost
misljenja i spoznaje?

Misljenje je nacin na koji spoznajemo svet oko sebe i u sebi.

Nacin na koji Covek misli je razmatran dugo vekova, ali jedan od
najdominantnijih modela je razvijen 1965. godine od strane autora
Atkinsona i Sifrina.

UvezZbavanje
EEEEEENEDN
- -

- -
- -

Culna gatkoroéna Dugorocna

memorija memorua Upaméivanje memorija
(operativnatssssnnuns
Informacija Paznja memorija) Prisecanje
IIIIII>= R RRRRRRR = J <IIIIIIIIII
Zanemarena informacija Neuvezbana informacija
se gubi se gubi

Svi stimulusi koji dolaze iz spoljasnje sredine se momentalno pohranjuju
u memorijskom sistemu koji se naziva Culna memorija. Informacije koje
ulaze u ovaj sistem tu veoma kratko borave i spontano iSCezavaju. Ukoliko
osoba obrati paznju na neke informacije, deo tih informacija se prosleduje
na dalju obradu u memorijskom domenu koji se zove operativna ili radna
memorija. Ovde informacije traju nekoliko desetina sekundi i one se
mogu obnavljati i trajno pohranjivati u dugotrajnu memoriju, koja traje
godinama ili Cak ceo Zivot.

Primer

Upamdcivanje brojeva telefona, imena ljudi u novoj grupi ili na
sastanku na kome ste se nasli predstavlja akcije operativne
memorije. Kada dovoljno puta ponovite broj telefona koji Zelite
da zapamtite kao i imena ljudi sa sastanka, ove informacije, se
pohranjuju u dugotrajnu memoriju.
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Vremenom, oko polovina ljudi sa multiplom sklerozom mozZe imati
neke kognitivne probleme. To se odnosi na slabiju koncentraciju i 10§
fokus paznje, usporeno razmisljanje i izvodenje mentalnih operacija
ili teSko¢e u pamcenju. Ovi problemi su Cesto blagi i ne remete
svakodnevni Zivot. Retko se javljaju ozbiljni problemiu pogledu sadrzaja
misljenja u smislu opsesivnih i sumanutih ideja. Postoje brojne tehnike
kognitivne rehabilitcije koje mogu pomoci u osnazivanju kognitivnih
funkcija.

Pored kognitivnih problema, multipla skleroza mozZze dovesti i do
emocionalnih problema, kao $to su poviSena anksioznost (strepnja),
uznemirenost, neraspolozenje, bes i frustracija. Anksioznost je kod
multiple skleroze podjednako Cesta kao i depresija, a depresija je, kod
obolih, ucestalija nego u opstoj populaciji zdravih, gde inace poprima
razmere epidemije. Neizvesnost i nepredvidivost su aspekti, povezani
sa multiplom sklerozom, koji se, ipak, najteze podnose. Saznanje
da pogorsanje moze da se desi da ga nije mogucée predvideti stvara
osectaj manje kontrole nad svojim Zivotom, $to pojedini pacijenti tesko
prihvataju. U tom smislu je vazno razmotriti svoje uverenje o tome da
smo apsolutni vlasnici i kontrolori svega i da nam je to obecano, a i
koliko je, na kraju krajeva i vazno samo po sebi.

$taje to licnost i kako se ona menja kod osoba obolelih od
multiple skleroze?

Li€nost je uobicajeni, ustaljenii dosledni naCin reagovanja na stimuluse
iz spoljaSnje i unutrasnje sredine. Toj stabilnosti u ponasanju doprinosi
postojanje relativno stabilnih crta, odnosno dimenzija li¢nosti. Tako
se ljudi razlikuju, prema na primer ekstraverziji, pa imamo ljude koji
su okrenuti spoljasnjoj sredini i spoljasnjim uticajima i oni se nazivaju
ekstravertima. Sa druge strane, oni koji su okrenuti subjektivnim
unutrasnjim dozivljajima, koji su manje drusStveni, se prema ovoj
dimenziji licnosti, smatraju introvertnim li¢nostima.

IstraZivaci Ashton i Lee su formulisali model koji ima Sest dimenzija
licnosti. Crte licnosti po ovim autorima su EKSTRAVERZIJA,
EMOCIONLANOST, SARADLJIVOST, SAVESNOST, OTVORENOST ZA
ISKUSTVO | POSTENJE.
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Iskrenost, Fleksibilnost,
fcle(r plej, . strp!jenji,
skromnost, . neznost,
izbegavanje | POSTENJE SARADLJIVOST sklonost
pohlepe . prastanju
Socijabilnost, Organizacija
& s
St P HEXACO BErfekeiorlizam
,
socijalna smelost, |\ EKSTRAVERZIJA DlJAG RAM SAVESNOST °prezf)°5t'
. marljivost
Zivahnost
Radoznalost, Anksioznost,
kreativnost, zavisnost,
nekonvencionalnost, | OTVORENOST EmocionALNosT | sentimentalnost,

ZA ISKUSTVO

vrednovanje lepog strasljivost

EKSTRAVERZIJA je dimenzija koja obuhvata socijalno samopostovanje,
socijalnu smelost, Zivahnost i druzeljubivost.

EMOCIONALNOST obuhvata strasljivost, nervozu, zavisnost od drugih
i sentimentalnost.

SARADLJIVOST podrazumeva sklonost prastanju, neznost i toplinu u
odnosima, fleksibilnost i strpljenje.

SAVESNOST znaci organizovanost, sklonost perfekcionizmu, vrednoé¢u
i marljivost i obzir prema drugima.

OTVORENOST ZA |ISKUSTVO je dimenzija koja obuhvata
radoznalost i kreativnost, sklonost da se ceni lepo i estetsko, kao i
nekonvencionalnost i neuobicajenost.

PO§TENjE podazumeva iskrenost, pravicnost, izbegavanje pohlepe i
skromnost u interpersonalnim odnosima.

Prema ovom modelu svi ljudi na svetu imaju osobine svake od ovih
dimenzija, medutim, kvantitativni odnos skorova na svakoj od ovih
dimenzija je razlicit.

Pokazano je da su pozitivne prognoze osoba koje boluju od
multiple skleroze u vezi sa visokim skorovima na dimenzijma
EKSTRAVERZIJE i OTVORENOSTI ZA ISKUSTVO. Osobe sa visokim
skorovima na ove dve dimenzije imaju manje kognitivne deficite
i lakse se nose sa bolescu.
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LJUDSKE ODNOSE?

Beleske

Kako multipla skleroza
utice na ljudske odnose?

Multipla skleroza duboko menja ljudske odnose.

Prema iskustvu iz sistemske porodicne terapije, koja se praktikuje
u DrusStvu multiple skleroze Srbije, multipla skleroza je tzv. objekt
utrougljavanja izmedu ljudi. Ona se umece izmedu obolelog i partnera,
prijatelja ili kolege. Na€in na koji se ljudi odnose prema multiploj
sklerozi kao tre¢em entitetu doprinosi i nacinu prihvatanja bolesti i
napokon borbi protiv ove bolesti.

Primer

Kada sam saopstila mojim kolegama na poslu da bolujem od multiple
skleroze svi su razlicito reagovali. Jedna koleginica nije vise Zelela da
razgovara sa mnom, a ukoliko bi pokusala da mi se priblizi, razgovor
bi bio samo o poslu i to nekom sustinski nevaznom delu posla, kao
da sam zaradila neku smrtonosnu bolest koja je zarazna, na primer,
ebolu.

Nakon $to sam joj saopStila dijagnozu, moja majka je nacisto
poludela, kuvala mi je najomiljenija jela, govorila mi je da ce i
i sazvakati i pojest za mene ako je to neophodno. Kupila mi je od
veoma male plate vaucer za putovanje u banju, pocela je da me
zasipa ¢lancima iz novina o multiploj sklerozi.

Protiv predrasuda o multiploj sklerozi
Ko ¢e mene sada voleti¢

Gluposti! Svaki covek je dostojan ljubavi, a oni koji Vas budu voleli sa
multiplom sklerozom su dostojni Vase paznje i valja ih ceniti.
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MULTIPLA SKLEROZA JE DEO MENE | ON TO GLEDA TAKO
Aleksandrina prica

Moje iskustvo sa biv§im muzem i njegovim prihvatanjem moje dijagnoze je tuzno.
On, zapravo nije mogao da prihvati promene do kojih je sticajem okolnosti
moralo da dode, kao ni njegovu ve¢u odgovornost i ulogu u nasoj zajednici.
Gledao me je uplasen i ljut i sve vreme se pitao: “Sto se ovo bas meni desava2”
Upoznavanje novih ljudi je meni sad lakS§e nego pre dijagnoze i lakS8e mi tece
druZenje sa njima nego sa ljudima koji
me znaju iz vremena pre dijagnoze.
Kao da me ovi stari sazaljevaju, a novi
prihvataju celovito, tako u paketu sa
multiplom sklerozom. Moj sadas$nji
partner i ja se Cesto zacenjujemo
od smeha zbog mojih povremenih
¢udnih pokreta. To je deo mene i on
na to gleda tako.
Svako treba da ima nekoga s kim
mu je lepo i ko ga razume, ako toga
nema ne treba se muciti odnosom.
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Postoji Cetiri nacina koja potvrduju i opisuju uticaj utrougljavanja multiple
skleroze u ljudske odnose.

Sigurno vezivanje
Pozitivna reakcija na roditelje sa poverenjem u nepoznate

2Ny

Ambivalentno vezivanje
Prezanje od stranaca

< |

“‘:‘

Izbegavajuce vezivanje

Izbegava roditeljsko prisustvo (dete se igra samo)

D

Dezorganizovano vezivanje

Konfuzija u emocionalnim odnosima

e . e

- & 5

NESIGURNO IZBEGAVAJUCI STIL - Ova bolest je ¢esto tema koja se
izbegava i ona sluZi da se u odnosima napravi i regulise distanca. Ukoliko
ste sa nekim bliski onda ne bi trebalo da imate ovaj izbegavajuéi stav.
Ovakava stav se redovno deSava u radnom okruZenju kada osoba ima
smrtni slu¢aj u porodici. O pokojniku se ne prica. Tako i o multiploj
sklerozi. Distanca prosto postaje prevelika i takva da odnosi poc€inju da se
gube, a da bi se distanca premostila moze do¢i do javljanja agresije.

NESIGURNO PREOKUPIRANI STIL - Neretko je multipla skleroza objekat
velike preokupacije pa je tako mirodija u svakoj Corbi. O njoj se govori i kad
trebaikad ne treba. Kada obolelom zasmeta makar i jedna sitnica svi su tu
da pritr¢e u pomoc¢ i da za tegobe okrive multiplu skerozu. Ovo se desava
cak i kada osoba, na primer ne voli da gleda neki TV program, okruzenje
momentalno krivi multiplu sklerozu i ima sazaljiv stav prema obolelom.
Naravno, ovolika preokupirsnost je preterana, kontraproduktivna i moze
voditi neprijateljstvu, pa i izvesnom nasilju.

DEZORGANIZOVANI STIL - Ovaj stil se jo$ naziva i dezangaZovani jer
podrazmeva potpunu nedoslednost u reakcijama na bolest, kako sredine
tako i obolelog. Jedan minut bolest je najvaznija stvar na svetu, a drugi
minut bolest postaje nevazna stvar. Veoma Cesto ovakvi ljudi imaju teze
psihicke poteskoce ili su iskusili neko traumaticno iskustvo kao $to je
porodi¢no nasilje.

1

SIGURNI STIL - Predstavlja odnos prema bolesti kao prema jednom
od mnogobrojnih aspekata zZivota. Oboleli i njegova sredina sa boles¢u
interreaguju primereno situaciji, tj. kad situacija zahteva reakciju, oboleli
u drugima vidi sigurnu bazu kao i oni u njemu, a kada dode do pogorsanja,
mogu zajedno da dorastu izazovu. O bolesti se govori bez nervoze, onda
kada se Zeli, a kad nemiri dodu zajednicki se bori protiv njih.

IZBEGAVAJUCE PREOKUPIRANA ZAMKA JE
JEDNA OD NAJSTABILNIJIH VEZA U SLUCAJEVIMA
OBOLELIH OD MULTIPLE SKLEROZE, GDE JE JEDAN
PARTNER PREOKUPIRAN DRUGIM PARTNEROM,
A ZAPOSTAVLJA SVOJE POTREBE, DOK DRUGI
PARTNER IZBEGAVA OVOG PRVOG IZ OSECAJA
GUBITKA NEZAVISNOSTI.

Kako multipla skleroza
utice na trudnocu i na
zdravlje ploda?

str. 39 i str. 44

Obolele Zene generalno imaju normalnu trudnocu koja se ne razlikuje
po broju spontanih pobacaja, prevermenih porodaja niti ucestalosti
uobicajenih urodenih malformacija ploda.

Trudnoc¢u Zene sa multiplom sklerozom treba da se vodi kao kod svih
drugih Zena u populaciji. Takode, treba da imamo u vidu da trudnoca
obi¢no pomaZe ublaZavanju bolesti, odnosno relapsi, pogorsanja su redi,
posebno tokom poslednjeg tromesecja trudnoce. S druge strane, relapsi
su nesto ces¢iu prvatrimeseca posle porodaja, ali pre svega kod Zena koje
su ostale trudne u aktivnoj fazi bolesti. Stoga se trudnoca preporucuje u
periodu kada je bolest u mirnoj fazi. Ne postoje posebne preporuke za
ishranu Zena sa multiplom sklerozom tokom trudnoée. Ponovo, one treba
da slede preporuke ginekologa.

Kada je nivo fizicke i mentalne aktivnosti u pitanjune postoje nikakve
posebne preporuke za zene sa multiplom sklerozom. Tokom trudnoce
nisu potrebne Ces¢e kontrole neurologa, a ni ginekologa u odnosu na
kontrole Zena u opS$toj populaciji.
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DODATNA KONTROLA TOKOM TRUDNOCE BI
BILA POTREBNA SAMO U SLUCAJU POJAVE
RELAPSA MULTIPLE SKLEROZE, KOJI TREBA DA
SE TRETIRA KAO | U SVAKOM DRUGOM PERIODU,
KRATKOTRAJNO VISOKIM DOZAMA STEROIDA, U
INTRAVENSKOJ INFUZIJI. IZUZETAK JE TRETMAN
RELAPSA TOKOM PRVA TRI MESECA TRUDNOCE.
TADA SE RAZMATRA CINJENICA DA, SA PRIMENOM
STEROIDA U TOM PERIODU, POSTOJI VEOMA NIZAK
RIZIK POJAVE RAZVOJA ANOMALIJA PLODA,
KAO STO JE RASCEP MEKOG NEPCA.

Porodaj Zzena sa multiplom sklerozom se ne razlikuje u odnosu na Zzene
koje nemaju ovu bolest i odvija se prema preporuci akuSera. lzuzetak
su Zene koje imaju teSku onesposobljenost, kod kojih se preporucuje
carskirez. Multipla skleroza ne predstavlja kontraindikaciju za primenu
bilo koje vrste anestezije na porodaju.

Do zakljucka ovog rukopisa u Srbiji se preporuCuje da Zene koje
primenjuju lekove iz grupe interferona i glatiramer acetata mogu
nastaviti njihovu primenu i tokom trudnoce i dojenja, ali pod strogom
kontrolom lekara.

» o
i %[L;,\
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Kako je to biti roditelj ako
bolujete od multiple
skleroze?

Protiv predrasuda o multiploj sklerozi

Nikad necu biti dobar roditelj!

Multipla skleroza utice na roditeljstvo ali, ukoliko potrazZite pomoc¢ u
vezi sa bolescu, ova dijagnoza moZe biti veliki kapital koji potpomaze
roditeljstvo stimuliSu¢i saosecajnost, toplinu kao i kontrolu i
disciplinu, kako dece tako i roditelja.

DA BISTE MULTIPLU SKLEROZU INTEGRISALI U VASE
RODITELJSTVO NAJVAZNIJE JE DA SHVATITE DA
BI TREBALO UPOZNATI DECJI RAZVOJ | VIDETI
MESTO SVOJE SOPSTVENE DECE U NJEMU!

Kako proraditi svoju dijagnozu sa detetom?

Deca, od rodenja do kraja adolescencije, prolaze kroz Cetiri stadijuma
razvoja svesti o sebi i drugima. To su stadijumi razvoja decjeg saznanja,
tj. stadijumi kognitivhog razvoja. Ukoliko osoba koja boluje od
multple skleroze o svojoj bolest razgovara u saglasnosti sa saznajnim
kapacitetima deteta i u skladu sa alatkama kojima ono dolazi do
informacija iz svoje sredine, ova bolest ¢e lakSe biti asimilovana
(ukljucena) u Zivot deteta.

Najve¢u cenu placaju roditelji koji decu potpuno lisSavaju
svoje bolesti ili koji decu neprimereno preplavljuju svojom
boles¢u, bez svesti o tome Sta dete moze, a Sta ne moze
da razume u odredenom uzrastu.
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Iskoristite ovu priliku da naucCite neSto novo o deci i njihovim
moguénostima i naCinima saznanja (kognicije).

Odojastvo

Deca od rodenja, pa sve do 2,5-3 godine se nalaze u stadijumu koji
se naziva SENZOMOTORNI STADIJUM. Ovo dete spoznaje stvarnost
SADA | OVDE, ono ima ograniCene kapacitete da masta i pamti, tj.da
samome sebi predstavlja objekte i formira mentalne (umne) predstave.
Inteligencija ovog deteta je prakti¢no situaciona. Ona je ogranicena
na sada i ovde, tj. na konkretnu trenutnu situaciju, a prakti¢na je u
smislu toga Sto dete razume one delove stvarnosti kojima moze samo
da manipuliSe. Na primer, odojce se igra objektima, gura predmete u
usta, baca igracke, igra se sa hranom i predmetima po ku¢i.

Dakle, spoznaja stvarnosti je svedena samo na ono §to je neposredno
dato. Tek u 8. mesecu objekti dobijaju postojanost, tj. dete pocinje
da shvata da objekti postoje i onda kada ih ono ne vidi. Objekt je
nezavistan tj. postoji nezavisno od deteta.
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Zanimljivost

Na primer, ukoliko sakrijemo
predmet iza jednog peskira, dete W
tek ¢e posle osam meseci podi¢i
peskir znajuéi da je predmet ispod.
Do tog perioda predmet kao da
iSCezava u nepovrat i kao da ne
postoji kada je prekriven peskirom.
Razvojno podsticajna praksa uovom
razdoblju detinjstva je, na primer,
igra Zmurke. Tada roditelji mozZe da
prekriju svoje lice dlanovima, a onda
da ga naglo otkrije.

Takode, ukoliko odojce gura stvari u
usta, baca stvari ili cesto ponavlja
radnje sa objektima, recimo lupajuci
gumenu patkicu o patos, znaci da
kroz ove akcije spoznaje svojstva
objekata i razvija svoj saznajni
(kognitivni) sistem.

Sasvim je jasno da dete u ovom stadijumu nema kognitivni kapacitet
da razume multiplu sklerozu, s obzirom da govor kre¢e da se razvija
izmedu 8.1 18. meseca, aprve reCenice se javljaju tek posle 18. meseca.
Detetu (odojcetu) se multipla skleroza ne moZe verbalno objasniti.
Medutim, i u ovom stadijumu se multipla skleroza moze iskomunicirati
sa odojcetom samo ukoliko su simptomi obolelog roditelja naocigled
odojCeta. Odojce ne moze da razume skrivene simptome kao $§to
su glavobolja, utrnulost ili problemi sa sfinkterima. Medutim, kad
je u pitanju ono $to je ocigledno kao, na primer, tremor, paraliza ili
spasticitet, dete nakon druge godine Zivota moZe imati i imitativne
radnje ovih simptoma. Ovo kod obolelog mozZe izazvati osecaj tuge,
ali imitacija tremora ili naCina hoda od strane deteta je veliki iskorak
u pravcu razumevanja mutiple skleroze i njene normalizacije. To dete
najverovatnije ne¢e shvatati multiplu sklerozu kao neki patolo$kiispad
i nedostatatak stigmatiziraju¢i rodenog roditelja, ve¢ ¢e bukvalno
prihvatiti roditelja onakvog kakav on jeste. Ovo je bitan preduslov
da multipla skleroza bude uravnotezeno prihvaéena od strane celog
porodi¢nog sistema.
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Predskolski period

Ovo je period koji okvirno traje od 3. do 5. godine Zivota. Odlikuje
se razvojem detetovih saznajnih Sema koje roditelj moze da iskoristi
i detetu objasni svoju dijagnozu verbalno. Dete na taj nacin mozZe da
stvori svoju Semu o tome S$ta je multipla skleroza.
Odlike ovog perioda detetovog Zivota su da:

mesSa subjektivno i objektivno, sagledava svet bez da tacno razume
odnos uzroka i posledice,

da je u svom egocentrizmu, $to znaci da je fiksirano za sopstvenu
tacku gledista

sagledava svet u jednoj dimenziji, odnosno vrednuje samo jedan
aspekt stvari, ali ne i drugi

Dete mozZe da razume samo jednostavne instrukcije; ono nema
razvijenu logiku razumevanja uzroka i posledica, tako da je nemoguce
govoriti o multiploj sklerozi u nekom logickom sledu. U struc¢noj
literaturi se ovaj stadijum naziva PREOPERACIONALNI STADIJUM.
U ovom stadijumu dete joS uvek nema sposobnost da operise
mentalnim predstavama. Zbog decCjeg egocentrizma, kao odlike
njegovog misljenja, dete interpretira stvarnost na subjektivan, sebi
svojstven nacin (pridaje objektivnim Ciniocima subjektivna svojstva, a
subjektivnim ¢injenicama objektivna svojstva).
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Primer Zana PijaZea

Zasto pada kisa? Pa kiSa pada da bi oprala ulice? A zasto to? Pa zato
sto su ulice prljave? A jel pada kisa i kad su ulice Ciste? Pa pada i to
je zato Sto su oblaci tuzni.

KUPAM, CESLJAM, POMAZEM
PRI OBLACENJU | VEZUJEM

PERTLE
Aleksandrina prica

Moja ¢erka je imala 4 godine kada sam
dobila dijagnozu multiple skleroze.
Bila je mala i jo$ uvek sam je kupala,
Celljala, pomagala pri oblacenju,
vezivala pertle... a nisam osecala
levom rukom nista. Bilo je jako tesko
u tim trenucima ostati miran i polako
zavrsiti Sto treba. Brojala sam do 10
i samoj sebi govorila: “Polako, ne
moze§ brZe. Poalko, nemoj da se
ljutis.” Posao roditelja sa dijagnozom
obolelog od multiple skleroze se
ne razlikuje od posla roditelja bez
dijagnoze - pruziti, razumeti, utesiti,
vaspitati svoje dete, pomoc¢i mu da
poraste u odgovornu, samostalnu
osobu. Ali, mislim da sam ja kao
licnost celovitija i bolja verzija sebe
kao roditelj sa dijagnozom, nego §to
bih ja bila bez dijagnoze. Bolest me je
naucila da budem sporija i strpljivija.
Moja cerka sada ima 14 godina, a ja
imam jo$ puno roditeljskog posla da
obavim.
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Ovo je period kada se o multipla skleroza moZe objasniti detetu
putem bajki i prica. Jednu takvu bajku je pripremila nasa Aleksandra,
kada je Zelela da sa svojom ¢erkom porazgovara o bolesti.

kada sve savrseno radi?

Kako detetu objasniti autoimunu bolest

Moja cerka je imala cetiri godine kada mi je dijagnostikovana
multipla skleroza. Bila je mala i morala sam da radim sve Sto i druge
mame sa detetom tog uzrasta, da spremam hranu, pomaZem pri
oblacenju, vezujem pertle, kupam, ¢esljam... Najveci problem, od
svih simptoma koje sam osecala, pravilo mi je odsustvo cula dodira u
jednoj ruci. Sve sto sam radila, radila sam duplo sporije, nespretnije
i iz mnogo pokusaja. Gurala sam je, drZala je prejako ili preslabo,
Stipala dok sam joj naviacila carapice, cupala dok sam je ¢esljala...
| svaki put kada mi se pozali, ja sam joj odgovarala da sam bolesna
i da ne mogu brZe ili bolje.

Neko vreme je ona to tako prihvatala, ali kako je odrastala sve cesce
me je gledala sa nepoverenjem kada cuje moje objasnjenje. Za nju je
biti bolestan znacilo da je covek slab, nemocan, ima temperaturu,
da lezZi u krevetu, a ostali donose supice i lekove. Jednoga dana, a
imala je ve¢ pet godina, uhvatila sam njen pogled pun razo¢arenja
jer je mama opet “laze” i shvatila da moram da joj objasnim od kakve
bolesti ja to bolujem. Da bi joj bilo potpuno jasno morala sam da
objasnim pojam autoimune bolesti, pa sam sela pored nje, zagrlila
je i rekla da ¢u da joj ispricam pricu o gluvom kapetanu.

Pric¢a o gluvom kapetanu

Svaki sistem na svetu ima slicne sastavne elemente, koji Cine da
sistem postoji i dobro funkcionise. Elementi za upravljanje su kralj
ili predsednik drzave, kao $to je mozak za telo. Elementi za odbranu
drZave su vojska i policija koje stite dobre gradane od loSih. Kako
u drzavi, tako i u telu, postoji mnogobrojna vojska malih ¢elija koja
brani nase telo od neprijatelja - bolesti i infekcija. Ta vojska se zove
imuni sistem. A kako svaki sistem ima vodu, voda imunog sistema je
kapetan.

Mamin organizam je sasvim dobar i nije bolestan od neke spoljasnje
bolesti, neprijatelja. Mamin imuni sistem je takode dobar, jer dobro
radi svoj posao odbrane. Kapetan je veoma posvecen svom poslu i
vodi vojsku odbrambenih ¢elija. Pa kako je onda tvoja mama bolesna
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Tokom godina sluZenja u ratovima
i odbrani tela od raznih vecih ili
manjih bolesti, kapetan vojske
maminih odbrambenih celija je
ogluveo. Vise niko ne moZe da javi
kapetanu da je rat gotov, da se
bolest, zbog koje je krenuo u bitku
povukla i da vojska sada moze
da odmara. Ne, on i dalje vodi
svoje trupe iz bitke u bitku, ovaj
put protiv dobrih celija, i time,
ne znajuci, povreduje i oslabljuje
ostatak svog sistema, maminog
tela.

Rani skolski period

Rani Skolski period je period od 7. do 11. godine Zivota, do momenta
kada dete prelazi u viSe razrede osnovne $kole. Tada dete u potpunosti
razvija kognitivne operacije vezane za logiku i pocinje u potpunosti
da razlikuje pojavno i stvarno.
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Buduci da je dete razvilo logiku tek sad mu se, po prvi put, moze uvesti
pojam multiple skleroze i elementi koji govore o simptomima bolesti, o
posledicama nelecenja, o uzrocima bolesti i klinicCkom toku.

Odlika ovog perioda jeste iskustveni egocentrizam deteta, tj. njegova
fiksiranost za sopstveno iskustvo. Problem koji moZe nastati zbog toga
jeste, da u detetovim ocCima multipla skleroza postane bolest koju
ima “samo moja mama”, tj. “samo moj tata”. Dete ne moze da drZi u
svesti raznolikost mogucnosti koje multipla skleroza predstavlja. Dakle,
fiksiranost za sopstveno iskustvo daje detetu mogucnost da vidi multplu
sklerozu samo kao problem svog roditelja, ali ne i drugih. Buduci da je
multipla skleroza heterogena bolest dete u ovom stadijumu ne¢e moci
da drZi u svesti viSe razliCitih oblika iste bolesti. Ono ¢e imat jedino
predstavu bolesti kakvu ima roditelj ili oboleli ¢lan njegove porodice.
Dete necée imati kapacitet da razume razume hipoteticke pojmove
kao §to su npr. verovatnoca progresije ili npr. EDSS skor. Apstraktni
pojmovi, kao §to su medicinski termini, potpuno su nerazumljivi na
ovom stadijumu.

Zanimljiva ¢injenica

Na nekolicini mesta na Zapadu postoji praksa da roditelji usvajaju
Zivotinje sa nekim nedostatkom i na taj nacin deca, a i sami roditelji,
veoma lako ulaze u kontakt sa sopstvenom ranjivoscu. Ova praksa
dozvoljava detetu da se lisi stida ukoliko i ono samo ili njegov
roditelj ima neki nedostatak. Briga o ljubimcu sa nekim defektom
ostavlja snazan utisak i poruku da su svi probemi resivi ukoliko ima
dovoljno ljubavi, brige i paznje. Cak i neresivi problemi kao sto je
invaliditet mogu zapravo biti prihvaceni i mogu se nadrasti.
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Kasniji Skolski period

. |

Ovo je period od 11. do 19. godine Zivota, kada se razvija detetovo
apstraktno misljenje. Dete ili mlada osoba ima sposobost da operacije
izvodi na mentalnom nivou (unutar sebe). Razvojne karakteristike
adolescencije su mladalacki idealizam, odnosno verovanje u pravdu i
borba protiv nepravde. Ovo se narocito oCituje u mladalackom aktivizmu
i Zelji za pripadanjem nekoj vrinjackoj grupi. Mesto kontrole detetovog
ponasanja se tada premesta sa roditelja na vrSnjake i jedna od karakte-
ristika ovog uzrasta jeste i rizik od ulaska u probleme. Zbog ovih promena
dete je spremno da upozna vecu i Siru zajednicu ljudi koji boluju od
multiple skleroze, da se upozna sa drugim obolelima i da apstrahuje (svodi
na opste) koncept bolesti kao takve. Razvoj misljenja mu obezbeduje da
vidi spektar moguénosti koje multipla skleroza predstavlja. Jedna od
mozda najvaznijih osobina adolescencije je mladalacki egocentrizam, a
to znaci da je za adolescenta svet velika pozornica. Dakle, svi ga gledaju
i svi se uzajamno odmeravaju, imaju potrebu da sluSaju iste bendove kao
svoja vrinjacka grupa i imaju “zamisljenu publiku”. Neretko provode sate
ispred ogledala ili u kupatilu, preokupirani fizickim izgledom. Na ovakav
naCin formiraju i afirmiSu sopstveni identitet. Problem mozZe nastati
ako je Vasa bolest u nesaglasju sa detetovim Zeljenim identitetom.
Tada se moZe desiti da dete pocCne da skriva od svojih prijatelja da Vi
bolujete od multiple skleroze, tj. moze poceti da osecéa stid zbog Vas.
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SVAKOM ZIVOM BICU JE U

NARAVI DA ZASTITI SVOJE
Danijelina prica

Svakom Zivom bi¢u je u prirodi da
zaStiti svoje mladunce. Multipla
skleroza je uSetala u naSe Zivote
kada je naSa ¢erka imala 16 godina
i bila skoro opredeljena da studira
medicinu. Zamislite Sta c¢e sve
iskopati na internetu i ne¢e vam reci,
a vi ne mozete da uti¢ete na dotok
tih informacija i ne znate koliko
opravdanih i neopravdanih strahova
¢e se vrzmati po njenoj glavi. Prvo,
Sto nisam Zelela je, da u tim godinama,
prestane da treska vratima po stanu,
i prenese ljutnju ili nepravdu, koju je sasvim normalno da ose¢a na teren van
nase porodice. Tako da smo od pocetka sasvim otvoreno i iskreno pricali sa
njom i njeno misljenje se uvazavalo. Koristila sam svaki trenutak, kada nam
vreme dozvoli, da provedemo zajedno, radili smo sve isto kao i pre. Svade, kako
ih je moj muZ nazivao i ¢esto se trudio da ih spreci, pa onda sigurno zazalio,
mi smo dozivljavalje kao glasnu razmenu argumenata. Multipla skleroza nije
negativno uticalanaroditeljstvo, Cak gaje mozdaunekim segmentimaobogatila
i produbila. NeizbeZno je da do nekih promena dode, samo je bitno da ne
uti¢u negativno na odnos izmedu deteta i roditelja.

Kakve su emocionalne potrebe deteta i kako se multipla
skleroza umece u emocionalni duo roditelj-dete?

Od momenta rodenja svaki covek ima potrebu da se emocionalno
veze za drugo ljudsko bice. Prvi teoreticari su govorili da je to majka,
ali danasnja istraZivanja pokazuju da primarna figura emocionalne
privrienosti deteta moZe biti i otac, baka, deka ili neki drugi ¢lan
porodice. Emocionalno vezivanje dece za njihove primarne figure
privrzenosti se zasnivaju na zadovoljavanju emocionalnih potreba
deteta od najranijih dana po rodenju.
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Te potrebe su:

TRAZENJE BLIZINE - dete ima potrebu za prisustvom drugih, to ne
mora nuzno biti majka kao $to smo vec¢ rekli, to mogu biti staratelji

,. POTREBA ZA SIGURNIM UTOCISTEM -
f dete treba da u roditelju/staratelju vidi
sigurno utociste, gde ¢e bezuslovno biti
l‘d‘ prihvaceno i gde ¢e mo¢éi da se sakrije od
opasnosti kada osec¢a strah i ugroZzenost

SEPARACIONA ANKSIOZNOST - detetu
je potrebna Vasa blizina i ukoliko niste tu
dete mometalno pocinje da oseca strah
usled odvajanja; uCestala odvajanja mogu
osujetiti potrebu deteta za blizinom

GRADENJE SIGURNE BAZE - tu sigurnu
bazu uglavnom grade majka i dete u dijadi; u
adolescenciji ta sigurna baza postaje grupa
vrinjaka. Sigurna baza je osnova za dete da
se odmetne u istrazivacka ponasanja, na
primer puzanje po sobi ili voZnja biciklom
3 na duge relacije. Dete ¢e biti sigurno u ovim
rr aktivnostima jer zna da je roditelj u blizini i
‘ da ima sigurnu bazu sa njim

—

Koji roditeljski stilovi postoje i kako uti€u na razvoj dece
ukoliko roditelj ima multiplu sklerozu?

Prema Americkoj studiji koju je sprovela Dr. Baumrind roditeljstvo ima
dve dimenzije koje moraju biti optimizovane da bi se odnos izmedu
roditelja i deteta ispostavio kao razvojno podsticajan.

Prva dimenzija je STEPEN EMOCIONALNE TOPLINE. Ova dimenzija
podrazumeva dosledno i odgovorno reagovanje na detetove
emocionalne potrebe. To su potreba za oseCajem sigurnosti, sloboda
da dete samo istraZuje prostor oko sebe, osecaj da moze uz roditelja
da se zastiti od opasnosti. Druga dimenzija je STEPEN KONTROLE.
Dakle, sposobnost roditelja da utice na dete i da kontroliSe njegovo
ponasanje kroz uvremenjeni i uravnotezeni odnos kazne i nagrade.
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STILOVI RODITELJSTVA

Roditelj pruza
emocionalnu podrsku

Roditelj nema
ocCekivanja od deteta
Roditelj ima
ocCekivanja od deteta

Roditelj ne pruza
emocionalnu podrsku

KADA PRIMENJUJEMO KAZNU | NAGRADU
MI KAZNJAVAMO | NAGRADUJEMO
PONASANJE, A NE DETE!

KAZNU PRIMENJIVATI SAMO DA Bl SE
SPRECILO NEPOZELJNO PONASANJE!
KROZ KAZNJAVANJE DETE NE UCI
POZELJNO PONASANJE!

Na ove dve dimenzije postoje Cetiri roditeljska stila koji u velikoj
meri zavise od kulture kojoj porodica pripada. Roditelji sa visokim
nivoom kontrole i visokim nivoom emocinalne topline se nazivaju
AUTORITATIVNIM. Ovi roditelji predstavljaju centar kontrole detetu
i uspostavljaju zdrave granice i uloge. Ovo Ce, kako raste i razvija se,
dete polako da prenosi na vrSnjake i zdrave idole u adolescenciji, a
potom da prenese u svoj unutrasnji svet razvijaju¢i oslonac u sebi
samom. Uz ovakvo odrastanje, osoba ¢e polako poceti da poseduje
sopstvenu moc i upoznaje svoje granice.
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Roditelji koji imaju visoku kontrolu, ali nisku emocionalnu toplinu
su AUTORITARNI RODITELJI. Ova vrsta roditelja ne pruza dovoljnu
emocionalnu toplinu i u ovim porodicama postoji izrazena hijerarhija
jednog nad drugima. Autoritarni roditelj nema dovoljnu fleksibilnost,
ili je po njegovom ili nece biti. Posledi¢no, dete koje odrasta uz takvog
roditelja ¢e pokazivati znake potcCinjenosti u partnerskim vezama ili
¢e po modelu roditelja i sdamo biti autoritarno, o¢arano kompleksom
moci. Multipla skleroza ima tendenciju da pojaca autoritarnost
roditeljskog stila. Roditelj se ose¢a kao da mu bolest narusava mo¢ da
kontrolise sebe i okruzenje. MoZe da se dogodi, da tada roditelj koji
ima osecaj gubitka kontrole, tu kontrolu i mo¢ ispoljava na detetu uz
nedostatak topline, odnosno da nedovoljno odgovara na emocionalne
potrebe svog deteta. Cesto roditelji sa ovakvim stilom roditeljstva,
koriste multiplu sklerozu kao izgovor, te se ne bave sopstvenim
emocionalnim potrebama, pa samim tim ne moraju ni decjim.

Roditelji sa niskim nivoom kontrole, a visokim nivoom topline se
nazivaju PERMISIVNI roditelji. To su roditelji koji dozvoljavaju detetu
da radi Sta god ono hoc¢e. Dete dobija emotivnu podrsku Cak i kada
ispoljava neprihvatljiva ponaSanja, a dete se ne kontroliSe gotovo
uopste. Ovaj nedostatak kontrole je veoma cest kod roditelja sa
multiplom sklerozom. Deci se kupuje se najskuplja garderoba i
tehnika, ispunjavaju im se i najbizarnije Zelje, a retko se kaznjavaju
za neadekvatno ponasanje. lzgovor roditelja obolelog od multiple
slobode, kada je ve¢ on ogranicen boles¢u. Takode, narativ ide i
u pravcu prezasti¢ivanja deteta od bolesti roditelja raznoraznim
dozvolama i pozitivnim emocionalnim potkrepljenjima, pa ¢esto deca
permisivnih roditelja i ne znaju kroz $ta njihovi roditelji prolaze, jer
roditelji to sa njima ne delje, Zele¢i da ih postede.

Cetvrti roditeljski stil je najredi i razvojno najmanje podsticajan za
dete je DEZORGANIZOVANI ili DEZANGAZOVANI obrazac. Ovi roditelji
nemaju ni emocionalnu toplinu u odgovaranju na detetove potrebe,
niti kontroliSu detetovo ponasanje. Za njih dete kao da i ne postoji.
Multipla skleroza mozZe izazvati ovakav obrazac roditeljstva ukoliko
se kao jedan od simptoma multiple skleroze javi depresija. Ovakvo
roditeljstvo je Cesto kod depresivnih roditeljaili roditelja alkoholi¢ara,
narkomana, kockara ili okupiranih bilo kojom zavisnoS¢u. Ova deca
vrlo ¢esto pronalaze drugu figuru primarne privrzenosti od koje uce
kontrolu ponasSanja i emocionalno reagovanje.
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Primer

Jovanjeveoma Zivahno deteiroditeljima je dosadiloda trpe njegove
nestasluke, tako da je otac poceo da ga kaznjava batinama, ne bi
li ga sprecio u tome da se ponasa kako ne treba. Medutim, batine
su postale toliko ucestale da ih Jovan sada dobija “za svaki slucaj”.
Ovo se prema zakonima Republike Srbije smatra zlostavljanjem
deteta, a izuzetno je nepodsticajno u razvojnom smislu.

Kako zive deca koja boluju
od multiple skleroze?

Protiv predrasuda o multiploj sklerozi

Stidim se sebe Sto nisam ranije otiSao lekaru.

Za prosutim mlekom ne vredi plakati! Multipla skleroza ponekad ima
tako blage simptome, da cak ni sami lekari ne posumnjaju odmah
na nju. Stidu ovde nije mesto, vec je vazno preci u akciju i preduzeti
mere neophodne za optimalnu negu i lecenje.

Pedijatrijski uzrast se definiSe kao Zivotno doba od prve do osamnaeste
godine Zivota. Multipla skleroza dece se dijagnostikuje na potpuno isti
nacin kao i kod odraslih medutim, budu¢i da je kod dece ova bolest
daleko reda, veoma Cesto biva ispod radara PEDIJATARA. Postoji
posebna specijalizacija lekara koja se zove NEUROPEDIJATRIJA, a koja
se bavi neurolo$kim poremecajima kod dece.

Izazovi za dijagnostiku decje multiple skleroze su brojni:

saradljivost i motivacija deteta pri neuroloSkom pregledu je bitan
faktor

stresna procedura snimanja magnetnom rezonancom; vaino je
da roditelj bude prisutan i da motiviSe dete da bude mirno u pori
magneta, kao i da umiri dete ukoliko dete nije saradljivo

uzorkovanje cerbrospinalne tecnosti je izuzetno izazovno veé
pri spomenu detetu ili roditeljima, roditelji treba da budu detaljno
informisani i upoznati sa Cinjenicom da je rizik od komplikacija nizak i
da je neprijatnost prolazna

57

navikavanje deteta na manje ili viSe redovne neuroloske preglede
koji sluze da se prati progresija bolesti

nekolicina dece ima problem da prati, ponekad komplikovane
instrukcije pri merenju vizualno evociranih potencijala kao $§to je
fiksiranje pogleda

NAJVAZNIJE JE DA TOKOM CELE PROCEDURE
DIJAGNOSTIKOVANJA | TRETMANA BOLESTI,
RODITELJ BUDE UZ SVOJE DETE, DA STVARA
| NEGUJE OSECAJ SIGURNOSTI DOSLEDNIM

REAGOVANJEM NA DETETOVE POTREBE!

Izazovizatretman multiple skleroze kod dece su, takode, mnogobrojni:

navikavanje deteta na injekcione lekove kao i na njihove nezeljene
efekte; ovde je najveci problem pragmatizam koji dete, $to je razvojno
ocekivano, ne poseduje; to je posebno vazno u uslovima u kojima
je terapija neophodna, a dete nema simptome, te mu je potrebno
dodatno objasniti vaznost injekcione terapije u kontroli toka bolesti

navikavanje deteta na vreme koje bi provodilo u dnevnoj bolnici ili u
punoj hospitalnoj intenzivnoj ili poluintezivnoj nezi

navikavanje na bolest i njene simptome, ukoliko se dete poredi sa
rodacima, bracom, sestrama ili drugarima iz Skole

prevazilaZzenje osecaja inferiornosti i ose¢aja neadekvatnosti zbog
prisustva bolesti

odnosi sa ostatkom familije mogu biti poremeceni, neretko se desi
da dete bude prezasti¢eno ili “otpisano” kao neadekvatno

socijalizacija u Skoli moze biti problemati¢na, jer se bolest umece
izmedu deteta i vr§njaka

Skolski uspeh moze biti snizen usled multiple skleroze

Kako kuéni ljubimci i hobiji
uticu na kvalitet zivota sa
multiplom sklerozom?

Iskustveni podaci o ku¢nim ljubimcima pokazuju da je njihovo prisustvo
veoma znacajno. Vlasnici ku¢nih ljubimaca razvijaju nekolicinu osobina
koje su znacCajne za bolest i prihvatanje svoje bolesti.
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Gajenje ljubimaca je proces koji vodi dencentraciji ega, tj.
razumevanju osecanja i potreba drugih bica; tada osoba nije sama
i jedina kojoj treba briga i negovanje, nego na bolji naCin moze da
razumeme da, uprkos bolesti, nije centar sveta.

Zivotinje pruZaju emotivnu toplinu kroz traZenje blizine sa vlasnikom
i kroz emotivne reakcije nakon separacije. Ovo kod vlasnika izaziva
osecaj da je neko tu za njega i da se brine, bez obzira sto taj neko nije
ljudsko bice.

Zivotinje su ¢esto razlog i izgovor da se bude fizicki aktivan i da se
provede neko vreme van kuce ili u prirodi.

Zivotinje razvijaju empatiju prema sopstvenom ranjenom delu, pa
osobe koje imaju ljubimce CeSc¢e sebi oprastaju ispade iz normalnog
funkcionisanja i lakSe se nose sa nepredvidljivoScu.

Zivotinje nose sa sobom i obilje projekcija instinktivnog dela obolelog
i Cesto se sama osoba podseti da je i Covek neka vrsta Zivotinje sa
elementarnim potrebama koje potiskuje zbog drustvenih normi.
Osoba koja ima Zivotinju ¢esS¢e dozvoljava sebi da bude spontana i da
dela nesputana okvirima drustveno prihvatljivog ponasanja.
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ZEN BASTA MOJE PORODICE
Danijelina prica
Mala $naucerka Lusi bila je Zen basta

naSe tro¢lane porodice. Nepresusni
izvor ljubavi i dobre energije.
Jutarnje Setnje sa njom punile su
moje telo energijom. Vikend Setnje
u prirodi sigurno ne bi bile tako
ceste i zanimljive bez nje. Ali, bila
je i mali cinkaro§, nepogreSivo je
pokazivala kako je meni. Nikada
necu shvatiti kako je znala kada imam problem sa nogama ili kako mi je u glavi,
nepogresivo je prilagodavala svoj temperament mom fizickom i psihickom
stanju. Sada je sa nama mala Boni zvana razbojnica, koja se apsolutno bori da
bude obozavano bi¢e i da nas kad god moZe ubedi da Setnje treba da budu
Sto duze. Druzenja sa ljudima na livadici, dok se ona igra sa svojom “ekipom”,
u trenutnoj situaciji su prava psiho-fizicka relaksacija.
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Preporuke za kuc¢ne ljubimce podrazumevaju redovno vakcinisanje protiv
zaraznih bolesti i vakcinom protiv besnila i redovno ciS¢enje Zivotinje od
parazita. Pse treba redovno izvoditi napolje i redovno ih kupati, a higijenu
macke treba odrzavati redovnim Cis¢enjem posipa iz macjeg toaleta.

Hobiji i multipla skleroza

Hobiji predstavljaju vazan segmet Zivota osobe sa multiplom sklerozom.
Oni sluZe da se osoba okupira, odmori, uvezba vestine, zadovolji strasti
i razvije kreativnost. Tako se oboleli cesto bave vezom, heklanjem,
Sivenjem, Strikanjem i ostalim ruénim radovima koji pospesuju finu
motoriku.

Takode se, neretko, bave crtanjem i slikanjem, rade sa glinomi pravljenjem
keramike.

Osobe s multiplom sklerozom se bave i digitalnim umetnostima, kao
i muzikom, koja ima narocitu terapijsku korist. Dokazano je da ucenje
stranih jezika poboljSava kognitivne deficite, tako da se preporucuje
odlazak na cCasove koji, izmedu ostalog, podstiCu kontakt sa drugim
kuturama. Oboleli ¢esto, po saznavanju dijagnoze, odlaze na putovanja,
nekad Cak i fizicki izazovna, $to povecava spremnost na rizike, fiziCku
formu, samopouzanje i samopostovanje. Naj¢es¢i hobiji su vezani za
fiziCku aktivnost, tj. rekreaciju. Plivanje je jako korisno i zastupljeno kod
osoba sa multiplom sklerozom, snizZava kardiovaskularne rizike, probleme
sa spasticitetom i ravnotezom kao i cerebrovaskularne rizike.
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Kako drugi oboleli uticu
na Vas zivot sa multiplom
sklerozom?@

Ko su to MS vrsnjaci? Koji je znacaj grupne podrske prilikom
nosenja sa multiplom sklerozom?

MOJI HEROJI
Andreina prica

Znace mi mnogo, to su zaista pravi heroji. Tu sam upoznala prave prijatelje uvek
spremne na razgovor. Oni sve razumeju, jer su to ve¢ prosli ili upravo prolaze.
Njima ne moram objasnjavati da imam lo§ dan, ne moram im objasnjavati
do iznemoglosti koliko ¢udne simptome imam, Sta ose¢am, oni to najbolje
razumeju i znaju, ¢ak i onda kada se ti simptomi ne vide, §to je ¢esta pojava
kod multiple skleroze. Multipla donosi razne senzacije, relaps ume da bude
izuzetno ¢udan, do te mere da ne znate $ta je normalno a $ta ne, a istina je da
je sve normalno. Nije lako objasniti zdravim ljudima $ta osecate.
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UTICU NA VAS ZIVOT
SA MS2

Beleske

U ovom prirucniku rec vrinjak koristimo ne da bismo oznacili osobu istog
ili slicnog godista kao obolelog, ve¢ osobu koja deli isti problem, a to
je dijagnoza multiple skleroze. Kada reSite da se prikljuCite udruzenju
obolelih od iste bolesti od koje vi bolujete bilo bi dobro da znate koja
su Vasa ocekivanja. Ko su to MS vrinjacie Sta ¢e oni Vama dati kada ih
upoznate? Odgovora je mnogo, ali neki od odgovora na to pitanje su:

Osecaj utehe i olakSanja kada znate da joS neko ima problem kao Vi

Osecaj olaksanja kada Vam neko kaZe da su njegovi/njeni simptomi tezi
od vasih

Druzenje sa drugim obolelima moze da vodi osecaju olakSanja i oprosta
zbog sopstvenih propusta

Nacin da se distancirate od svog problema posvecujuéi se poblemu
drugog.

Moguc¢nost da vidite sebe i svoj problem tudim ocima

Potencijal da se problem jednim delom premesti u simbolicku ravan

Povezivanje sa drugim obolelima je jedan hrabar zadatak, gde bi u osoba
trebalo da pokus$a da izbegne svaku generalizaciju i da ima u vidu da njeni
simptomi nisu isti kao simptomi druge osobe, da nastoji izbegne svako
optuzivanje i ljubomoru, ali da osec¢a povezanost, samilost i saputnistvo
na putu koji multipla skleroza predstavlja.

U grupama podrske osoba dobija poverenje i mesto gde ¢e biti saslusana
i prepoznata. Takode, osoba postaje znacajna i vazna, tj. za nesto se pita
i ulazi u polje koje leci dusu.

Grupne akcije u udruzenjima mutiple skleroze je nabolje opisao
psihoterapeut Irvin Jalom kada je rekao da je grupna terapija kao
gradenje mosta gde brojni gradevinari mogu da otpadnu u tom procesu
ali kada se most sagradi, preko njega ne prelaze samo graditelji ve¢ i
mnoge generacije posle njih i to vise puta. Ovim zZelimo da naglasimo

da je znacCajna odgovornost u povezivanju sa drugim obolelima i na
porodicama ljudi koji boluju od multiple skleroze. Podrska porodice je
neprocenjiva.

Sta je to aktivizam u multiploj sklerozi?

Osoba koja je aktivista zeli da promeni svest ljudi, da osnaZi one koji
su diskriminisani, da preuzmu aktivnu ulogu u drustvu i obezbedi svoja
osnovna ljudska prava. Osoba koja je aktivista u pokretu obolelih od
multiple skleroze se bori protiv pravnih i fizickih barijera, za dostupnost i
uvremenjenost svih vidova terapije i za podizanje svesti o bolesti.
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AKO SE IZBORITE ZA SOPSTVENU SLOBODU,
IZBORILI STE SE ZA SLOBODU DRUGIH!

ZNACI MI MIR U GLAVI
Andreina prica

Aktivizam osoba obolelih od
multiple skleroze ne podazumeva
samo fokus na pravima ove grupe,
ve¢ i fokus na pravima ljudi koji su
diskriminisani u drugim sferama i
sa drugim osobinama, kao $to su
pripadnici Romske nacionalnosti,
seksualne manjine ili osobe sa
mentalnim poteSko¢ama, kao
i na problemima sveprisutne
diskiminacije Zena i dece.

Aktivisti rade na promociji
vrednosti ljudskih prava, vodenju
i sprecavanju negativnih posledica
drzavnih ili drugih politika i uticu
na pojedince i grupe. Na ovaj nacin
akivisti Sire svest o problemima i
nosioci su drustvenih promena.

U Drustvo multiple skleroze Srbije uclanila sam se pre Sest godina, zahvaljujucéi
mom saborcu i prijatelju, Draganu. On je uvideo moje negiranje bolesti i veliki

strah u meni. Jednog dana me je pozvao
i rekao da se spremim i da idemo na
jedno mesto. Naravno, odveo me je u
Drustvo i predstavio. Nisam znala Sta
da ocekujem, bila sam zbunjena. Svi su
mi prisli sa velikom dozom razumevanja
svake moje lepe i ruine emocije.
Upoznala sam divne ljude, prave
heroje i borce, prave ratnike i ratnice.
Zahvaljujuc¢i sjajnom i struénom timu
naucila sam da prihvatim svoju bolest,
naucila sam da Zivim sa njom. Kada me
pitaju $ta mi znac¢i DruStvo multiple
skleroze Srbije, uvek odgovorim kratko
i jasno: ,Znaci mi MIR - mir u mojoj
glavi, u mojim mislima™.
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Koliko sada znamo o zivotu
sa multiplom sklerozom?

1 Pored navedenih tvrdnji stavite tacno/netacno

Multipla skleroza se ¢es¢e javlja kod
Zena nego kod muskaraca.

Kod Zena multipla skleroza ima tefZi
klinicki tok.

Najucestaliji  klinicki tok multiple
skleroze je primarno progresivni.

Relapsno remitentna multipla skleroza
se odlikuje postepenim pogorsanjima
i poboljsanjima.

Farmakoterapija multiple skleroze
utiCe na periode izmedu relapsa
bolesti.

Ishrana utice na klinicki tok multiple
skleroze.

Ishrana mediteranskog tipa olakSava
neke tegobe koje mogu pratiti multiplu
sklerozu.

Hodalica pruza vecu fiziCku potporu u
odonosu na Stap.
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Poredajte slede¢e namirnice od najveéeg do najmanjeg
sadrzaja ugljenih hidrata

pasulj

ovsene pahuljice
zelena salata

Sargarepa
beli hleb

Spojite razlicita pomagala sa stanjem pri kojem pomazu
(odnos nije 1:1)

- inkontinencija - hodalica
- nedostatak ravnoteze - skuter
- misi¢na slabost - pelene
- Stap
- ortoza

- elektromotorna kolica

Koje psihicke funkcije su po prirodi kognitivne (saznajne)
pojave, a koje su emocionalne (osecajne)?

bes

paznja

ljubomora
opazanje

strah

ucenje

vrtoglavica
iznenadenje
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Ukoliko Zelimo da nauc¢imo dete da ne gura prste u steker,
koja od sledecih situacija bi bila najefikasnija i razvojno
najpodsticajnija, uzimajuci u obzir da se radi o trogodisnjem
detetu?

a) dete kazniti fizi¢ki

b) staviti grani¢nike u Steker dok dete ne bude u stanju da
razume zabranu

c) sputati dete i pokuSati da mu se objasni zasto ne treba
stavljati prste u Steker

d) ispaniciti pred detetom i ispri¢ati mu da se u Stekeru
nalaze Cudovista koja se oslobadaju guranjem prstiju u
njega

e) ne intervenisati, jer su rupice na Stekeru ionako male, pa
je nemoguce da detetovi prsti uopste dopru do
eketricnog kontakta

Ukoliko Vam adolescent dode kuci, pokazuje lose ocene i
saznajete da beZi sa ¢asova, koja strategija od navedenih je
najlosija za razgovor sa ovim skolacem?

a) Sine jaimam ovu bolest i silno se patim, nema razloga da
se nerviras, kako ti je tako ti je, samo opusteno!

b) Da ti imas ove muke, koje imam ja, ne bi ti ni iSao u $kolu,
zato bolje ti je da ¢utis i da udis.

c) Ukoliko ne popravis sve ocene i ukoliko jo$ jednom
pobegnes sa Casa meni ¢e se stanje toliko pogorsati da ¢u
oti¢i u bolnicu.

d) Hajde da vidimo zajedno u ¢emu je problem, daj da vidim
tu knjigu iz koje te uCe kad si dobio keca. Koji su ti ¢asovi
najgori pa moras da bezis i zasto? Kakvo ti je drustvo sa
kojim bezi§ sa Casova? Da li zna$ koje su posledice toga®

Upravo ste se porodili i strepite od toga kako ¢ete se

izboriti sa prvim danima roditeljstva, a bolujete od multiple

skleroze. Zaokruzite sve Vase resurse i pomo¢ u periodu
nakon porodaja.

- moja svekrva

- moja majka

* MoOoj suprug

- moj brat/sestra

- moja prijateljica

- Drustvo multiple skleroze Srbije
- neurolog

- lekar opSte prakse

- okupacioni terapeut
- psihoterapeut

- fizikalni terapeut

- babica

Zaokruzite sve kritrijume koji treba da se ispune da bi sa
sigunoscu rekli da osoba ima multiplu sklerozu?

a) dve nove lezije na uzastopnim snimcima magnetne
rezonance

b) postojanje bilo kakvih lezija na snimcima magnetne
rezonance

c) postojanje najmanje jedne lezije ispod kore velikog
mozga i jedne u malom mozgu

d) nalaz neurolo$kog ispada ali bez lezija na snimku
magnetne rezonance
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Koje kriterijume treba da zadovoljava osoba da bismo rekli da
ima pogorsanje bolesti, tj relaps.

a) daima novi simptom koji traje nekoliko sati

b) da mu se razvija novi simptom u uslovima poviSene
temperature tela

c) da mu simptomi traju duZe od 24h

d) da osoba nema poviSenu temperaturu tela

e) da je poslednji relaps tretiran pre 15 dana

f) da je poslednji relaps imao pre vise od 30 dana

Koje dete ¢e najverovatnije razumeti sta je to multipla skleroza
ukoliko opisete bolest prema onome sto stoji u ovoj brosuri?

a) dete od 4 godine
b) dete od 11 godina
c) dete od 6 godina

Dokazano je da su crte licnosti OTVORENOST ZA ISKUSTVO
i EKSTRAVERZIJA u vezi sa boljim prognozama multiple
skleroze. Spojite pojmove koji oznacavaju crtu licnosti na
desnoj sa nihovim opisom na levoj strani.

- druStvenost

- sklonost redu

- samodisciplina

- marljivost

- smelost u drustvu

- sklonost mastarenju

- OTVORENOST ZA ISKUSTVO
- EKSTRAVERZIJA
- SAVESNOST

Slede primeri problema koje mogu da imaju oboleli od multple skleroze
koji se nalaze u situacijama na prekretnici. Kako biste im Vi pomogli2

PROBLEM 1

Gordana je knjigovodstvena sluzbenica u Beogradu, posao joj je veoma
rutinski i boluje od multiple skleroze ve¢ 15 godina. Njena bolest je
prilicno stabilnog toka, nije imala pogorSanja u poslednjih 10 godina.
Medutim, jedno jutro se probudila sa mu¢ninom i shvatila da joj je
izostala menstruacija. Kupila je u apoteci test na trudnocu i shvatila da je
trudna. Nije mogla da veruje Sta joj se deSava, pogotovo Sto je u pitanju
neplanirana trudno¢a sa dugogodis$njim partnerom.

Da ste vi na Gordaninom mestu $ta biste vi uradili i kako biste se osecali?
- Budu¢i da Gordana boluje od multiple skleroze Sta bi trebalo da
preduzme u vezi sa svojim neuroloSkim statusom?

- Da li je Gordana u ikakvom riziku od pogorsanje bolesti i da li multipla
skleroza rezultira nuzno rizi¢nim trudno¢ama?

PROBLEM 2

Lara boluje od progresivne forme multiple skleroze i Zivi sa muzem
i detetom. Resila je da pre nego sto se bolest pogorsa zavrsi pitanje
nasledstva stana u kojem svi zZive. Naime, odludila je da ostavi stan detetu,
koje je u momentu dok ona to reSava u predskolskom uzrastu. Muzu, koji
se obavezao da bude njen negovatelj, je saopstila da je to za dobrobit
deteta, ukoliko se njemu nesto desi ili ukoliko on “zastrani”.

Sta biste uradili da ste u Larinoj poziciji¢ Da li biste se bavili imovinskim
pitanjem?

- Kako bi mogao Larin muzZ da se oseca i Sta bi mogao da uradi ukoliko
ona resi da testamentom ostavi ceo stan maloletnom detetu?

- Kako pomodi Lari i njenoj porodici da se bave imovinskim pitanjem u
uslovima pogorsanja njenog neuroloskog statusa¢

PROBLEM 3

Goran je saznao da boluje od multiple skleroze i njegova devojka je bila
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uz njega samo fizicki. Nije se mnogo oglaSavala po tom pitanju. On vidi
da je njoj tesSko, ali ima potrebu da sa nekim o tome porazgovara. Kad
god bi se pomenula bolest ona bi zapocinjala razgovor na drugu temu,
na Cas izlazila iz sobe, ¢utala ili se pretvarala da ne Cuje. Goran oseca
kako se povecava distanca izmedu njih.

Da li Goran moZe da uspostavi ikakvu smislenu komunikaciju sa
devojkom, a ako moze kako to da uradi?

- Da li je raskid neizbezZan i u kojim uslovima bi se mogao graditi odnos?
- Kako biste se Vi osecali u takvoj situaciji¢

PROBLEM 4

Katarina je dobila multiplu sklerozu kad je napunila 11 godina. Roditelji su
imali tendenciju da je prezasti¢uju. Medutim, kako je sada u tridesetim
godinama i kako bolest nije naroCito napredovala, ona ima poteSkoce
da nade partnera. Prvi razlog koji “vadi iz rukava” jeste da joj je vazna
karijera, a kada se sa nekim upozna i stupi u vezu, ¢im oseti malo
bliskosti pocinje da se povlaci. Shvatila je,idu¢i na psihoterapiju, da sto
se viSe pribliZi nekome sve vise oseca pretnju po sopstveni integritet.

- Kako mislite da je multipla skleroza doprinela ovakvom obrascu
pona$anja Katarininih roditelja?

- Na koji naCin multipla skleroza utiCe na Katarinine odnose sa
potencijalnim partnerima?

- Kako biste vi resili Katarinin problem emocionalnog vezivanja2

PROBLEM 5

Marijana Zivi sa svojim suprugom i kéerkom. Kéerka je adolescentkinja
od 15 godina, koja ispoljava dominaciju u odnosu na oba roditelja.
Roditeljski stil vaspitanja je bio izuzetno popustajuci. Kada je Marijani
dijagnostikovana multipla skleroza zarekla se da njena ¢erka nece patiti
ni jedan dan zbog toga. Marijanin muz se povlaci iz roditeljstva, jer
osecta da ne mozZe da se beskrajno raspravlja i svada sa suprugom.

- Kako je multipla skleroza uticala na Marijanin odnos prema muzu i

Cerki?
- Kako bismo mogli pomo¢i ovoj porodici?
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Resenja zadataka i
problema

1. TNNTNNTT

2. Beli hleb, ovsene pahuljice, Sargarepa, pasulj, zelena salata

3. Inkontinencija (pelene), misi¢na slabost (skuter, elektromotorna
kolica), nedostatak ravnoteze (hodalica skuter, Stap, elektromotorna
kolica)

4. Emocionalne su bes, ljubomora, strah i iznenadenje, dok su saznajne
paZnja, opazanje i ucenje. Vrtoglavica ne pripada ni jednoj od njih.

5. b)

6.d)

7. Svaki od ovih sistema podrske moze dosta pomo¢i obolelom. Zapitajte
se Sta pomaze Vama.

8.c)

9.c)d)if) zajedno

10. b)

11. EKSTRAVERZIJA (drustvenost i socijalna smelost), OTVORENOST
(sklonostmastanju), SAVESNOST (marljivost, sklonostredu, samodisciplina)

Problem 1

Trudnoca ne predstavlja rizik po zdravlje ploda, a sama trudnoca nije
rizik za pogorsanje bolesti. Buduci da je trudnoéa neplanirana trebalo bi
da se obratiti partneru, komunicira otvoreno i potrazi pomo¢ ukoliko je
potrebno prilagodavanje novim uslovima Zivota. Vazan aspekt roditeljstva
jeste prenatalni odnos roditelja sa plodom i oba partnera treba da rade
na svojim osecanjima prema celoj ovoj situaciji.

Problem 2

Larin muZz moZe da se oseca zapostavljeno, a Larina slika o bolesti je
iskrivljena jer sama multipla skleroza nije smrtna presuda. Ovo pitanje
nasledstva moze kreirati distancu izmedu nje i supruga i na taj nacin
ugroziti roditeljstvo. Bilo bi dobro da se stimuliSe komunikacija i investira
u odnose koji nece praviti distancu medu partnerima.

Problem 3

Vazno je shvatiti da multiplu sklerozu razli¢iti ljudi razumeju razlicito.
Ocigledno je da se Goranova devojka tesko nosi sa informacijom da
je njen partner bolestan. Najvaznije je stimulisati komunikaciju, ali ne
prisiljavati osobu na komuniciranje. Preporucuje se bracna, partnerska,
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tj. sistemska porodicna terapija da bi bolest mogla da ujedini ovaj par u
borbi za bolji zZivot. Raskid nije neizbezan, ali ukoliko partneri ne rastu u
vezi on je nuzan.

Problem 4

Katarinini roditelji se iz sopstvene perspektive ponaSaju naizgled
sasvim logi¢no. Oni imaju tendenciju da zaStite svoje dete od svega
§to bi potencijalno moglo da je ugrozi jer je bolesna. Ono $§to je
problemati¢no kod prezasticujuceg roditeljstva jeste i Cinjenica da se
dete $titi i od onoga od Cega ne bi trebalo da se stiti. To su u Katarininom
slu€aju, izmedu ostalog, i njeni trenutni i budué¢i meduljudski odnosi.
Prezasticivanje onemogucava da se oboleli poveze sa drugim osobama uz
puno poverenje. Time se generisu strahovi, $to dovodi do uzdrzavanja od
bliskosti sa drugima. Katarina bi trebalo da radi na aspektima poverenja i
inicijative sa svojim terapeutom.

Problem 5

Multipla skleroza u ovom sluCaju ispoljava dominaciju u uredivanju
porodi¢nog sistema. Ova porodica je povezana Marijaninom teZnjom da
se izbegne svaka patnja njenog deteta kad je ve¢ ona sama bolesna. Na
ovaj nacin roditelji dolaze pod snazan uticaj kéerke. Budu¢i da je muz
digao ruke od svega, na Marijani je da ceo porodi¢ni sistem drZi pod
kontrolom, $to je za nju sa multiplom sklerozom opterec¢ujuce. Bilo
bi poZeljno da ova porodica krene na porodi¢nu terpiju i da se teret
multiple skleroze rasporedi izmedu ¢lanova porodice. Ovo se postize
kroz delegiranje i preuzimanje licne odogvornosti za sopstveni zZivot.

Pojmovnik

Adaptacija - prilagodavanje postoje¢im okolnostima

Akutni - onaj koji iznenada nastaje, obi¢no sa potpunim oporavkom, nije hroni¢an ili trajan
Ambivalentan - onaj koji je dvosmislen i nedosledan sam sebi

Anemija - malokrvnost je stanje koje se karakteri$e smanjenim nivoom hemoglobina u krvi
i/ili smanjenim brojem eritrocita. Eritrociti su crvena krvna zrnca koja se stvaraju u kostanoj
srZi, a nakon sazrevanja cirkuliSu u krvi. Glavna uloga eritrocita u organizmu je prenos
kiseonika do svih organa. Hemoglobin je protein koji ima ulogu da vezuje i prenosi kiseonik
do udaljenih organa, od kojih su narocito vazni mozak, srce i misici

Antagonist - onaj koji se suprotstavlja

Antigen - bilo koja supstanca koja pokre¢e imuni sistem da proizvodi antitelo. Obi¢no se
odnosi na infektivne i toksi¢ne supstance

Antitelo - protein koji proizvode odredene c¢elije imunskog sistema i to kao odgovor na
bakterije, viruse i druge tipove stranih antigena
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Apatija - (grcki: amdBeia apatheia) ili bestrasce, ravnodusnost, je psihicko stanje bez strasti
i afekata, karakterisano neuzbudeno3¢u i nezainteresovano3éu

Asimilacija - prisajedinjavanje, uklapanje nekog stimulusa ili sadrZaja u saznajnu $emu ¢oveka
Astrociti - potporne ¢elije nervnog sistema koje odrzavaju homeostazu mozga

Ataksija - nekoordinacija i nestabilnost koje su rezultat nemogu¢nosti mozga da regulise
stav tela, jaCinu i smer pokreta udova

Atrofija - troSenje ili smanjivanje veliCine ¢elija, tkiva ili telesnih organa usled bolesti ili
neupotrebljavanja

Autoagresivni - entitet koji unistava samog sebe, u slu¢aju multiple skroze imunski sistem
napada sopstveni organizam

Autoimuna bolest - bolest u kojoj imuni sistem ne radi pravilno i napada deo vlastitog tela
umesto da napadne ono §to ne pripada telu

Autoinjektor - pistolj za primenu lekova koji se injektuju pod kozu

Autoritaran - onaj koji uspostavlja dominaciju i mo¢

Autoritativan - onaj koji ima mo¢ i toplinu i koristi mo¢ za rast i razvoj

Bela masa - deo mozga koji sadrZi mijelinizovana nervna vlakna i izgleda belo, za razliku od
kore mozga koja sadrZi tela nervnih ¢elija i izgleda sivo

Benigni - dobroc¢udni

B-limfociti - limfociti koji prepoznaju povrsinu antigena i svojom diferencijacijom u limfnim
¢vorovima se pretvaraju u ¢elije koje proizvode antitela

Centralni nervni sistem (CNS) - mozak, produZena i kicmena mozdina predstavljaju centralni
nervni sistem, anatomski to je onaj deo nervnog sistema koji je obmotan moZdanim
omotacima

Cervikalni - vratni

Deficijencija - nedostatak

Degeneracija - opsti termin koji oznacava promenu tkiva ili ¢elija u pravcu formiranja bolesti
bez moguénosti povratka na staro normalno stanje

Demijelinizacija - gubitak mijelina u beloj masi centralnog nervnog sistema (mozga i kicmene
mozdine)

DezangaZovan - onaj koji se ne ukljucuje u odnose

Denzitometrija (DEXA) - tehnika kojom se pomocu jonizujué¢eg zracenja odreduje gustina
kostane mase, ovim se prati kod obolelih od multiple skleroze nezeljeni efekti kortikosteroida
na kosti

Dezorganizovan - neureden, bez organizacije

Dijabetes - bolest pankreasa koja podrazumeva stalno poviSenje $ecera u krvi, smanjenje
otpornosti na hormon pankreasa insulin i smanjenje produkcije insulina koji sniZzava Secer u
krvi, dijabetes je Cest pri dugotrajnoj upotrebi kortikosteroida

Diplopija - videnje duplih slika kao rezultat nemogucnosti koordinacije rada ociju.
Pokrivanjem jednog oka izgubice se jedna od slika

Disartrija - loSe artikulisan govor koji je rezultat disfunkcije misi¢a koji kontroliSu govor.
SadrZaj i znaCenje izgovorenih reci ostaju nepromenjeni

Dismetrija - poremecaj koordinacije izazvan lezijama u malom mozgu. Precenjuje se ili
potcenjuje duZina pokreta koji treba da se napravi da bi se ekstremitet postavio u odredenu
poziciju

Disfagija - teSkoc¢e u gutanju koje podrazumevaju zagrcnjavanje, usporeno gutanje ili oba
Elektroencefalografija (EEG) - dijagnosticka procedura kojom se, pomocéu elektroda
postavljenih na razne delove glave pacijenta, belezi elektri¢na aktivnost mozdanih ¢elija
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Elektromiografija (EMG) - dijagnosticka procedura kojom se beleze misi¢ni elektriéni
potencijali. Ovom metodom moZe se meriti i sposobnost perifernih nerava da provode
impulse

Egzacerbacija - pojava novih ili pogorSanje postojec¢ih simptoma koje traje bar 24 casa;
obi¢no je povezano sa upalom i demijelinizacijom u mozgu ili kiémenoj mozdini

EMNG - elektromioneurografija

Euforija - osecanje ushi¢enosti i radosti koja je u disproporciji sa situacijom u kojoj se
osoba nalazi

Fagocitoza - sposobnost odredena vrste celija da internalizuju strane supstance (vidi
Makrofagi)

Fizioloski - bioloski normalan bez prisustva oboljenja ili patnje

Gadolinijum - kontrast koji se koristi pri merenju magnetnom rezonancom, lezije koje se
prebojavaju ovim kontrastom podrazumevaju narusavanje barijera izmedu krvi i mozga (vidi
hematoencefalna barijera), pozitivan nalaz je indikator aktivnosti bolesti

Genetski - nasledni

Genetska dispozicija - sklonost ispoljavanju neke osobine na osnovu naslednog materijala
od roditelja

Genetski inZinjering - set metoda kojima se vrsi genetska manipulacija, tj. menja zapis DNK
ili stimuliSe ekspresija DNK tamo gde to nije prirodno

Glomerulonefritis - zapaljenje bubrega, konkretno zapaljenje jedinica bubrega (glomerula)
koje vrse filtraciju krvi

Glikemija - koncetracija $e¢era u krvi

Glikemijski indeks - slatki indeks namirnica predstavlja brzinu kojom raste nivo Sec¢era u krvi
posle uzimanja iste koli¢ine odredene vrste hrane

Hematoencefalna barijera (krvno moZdana barijera) - visoko selektivno propustljiva barijera
Hronicni - termin hronic¢an se obic¢no primenjuje kada tok bolesti traje vise meseci, pa ¢ak i
ceo Zivot. Primeri hroni¢nih bolesti su astima, dijabetes itd

Idiosinkrazija - jedinstvenost, Cudnovatost i osobenost, izvan normalnog

Imunska tolerancija - sposobnost imunskog sistema da tolerise sopstvena tkiva

Imunski sistem - sloZena mreZa Zlezda, tkiva, cirkuliSucih ¢elija i procesa koji $tite organizam
prepoznajuci abnormalne ili strane supstance i neutraliSuci ih

Imunosupresija - u slucaju MS-a, vrsta tretmana koji usporava ili inhibira prirodni imuni
odgovor, uklju¢ujuéi i onaj usmeren protiv sopstvenog organizma

Imperativno mokrenje - urgentno mokrenje, bez moguénosti odlaganja

Inkontinencija - nemogué¢nost kontrolisanja uriniranja ili praznjenja creva

Inaparentni - onaj koji nije ocigledan

Integritet - celovitost

Interferon - grupa proteina imunog sistema koje proizvode ¢elije napadnute virusom. Oni
sprecavaju umnoZavanje virusa i modifikuju imuni odgovor organizma

Kancerogeni - bilo kakvi hemijski, biolo3ki ili fizicki agensi koji u odredenoj dozi izazivaju
rak, tj. malignu bolest

Klonus - trzajni gr&, trzavica, trzaj, gré

Krvno mozdana barijera - vidi hematoencefalna barijera

Kognicija - proces saznavanja sveta kroz operisanje umnim predstavama

Kompenzacioni mehanizmi - mehanizmi nadomes¢ivanja funkcije ili fizickog nedostatka,
u kontekstu multiple skleroze razna ortopedska pomagala pomazu da se telesne funkcije
nadomeste

Kontraktura - trajno skrac¢enje misi¢a i tetiva oko zgloba koje moze biti posledica ozbiljnog,
nelecenog spasticiteta, a izaziva ukoCenost pogodenog zgloba
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Kortikosteroidi - bilo koji prirodni ili sinteti¢ki hormoni asocirani sa adrenalnim korteksom.
Ovde spadaju i glukokortikoidi koji imaju protivupalnu i imunosupresivnu ulogu u le¢enju
multiple skleroze

Kranijalni (nervi) - cerebralni, tj. mozdani nervi su oni nervi koji polaze od baze lobanje i
sa izuzetkom jednog nerva, koji se zove vagus ili lutalac, svi ostali nervi kontroliSu strukture
glave

Lezija - vidi Plak

Leukociti - bela krvna zrnca

Lumbalni - krstacni

Lumbalna punkcija - procedura kojom se pomocu Suplje igle uzima uzorak cerebrospinalne
tec€nosti iz krstacnog dela ki€¢menog kanala

Limfociti - vrsta belih krvnih zrnaca koji su deo imunog sistema. Dele se u dve osnovne
grupe: B-limfociti i T-limfociti

Magnetna rezonanca (MRI) - dijagnosticka procedura kojom se dobijaju slike raznih delova
telaito bez upotrebe X-zraka. Koriste se elektromagnetni impulsi visoke frekvencije unutar
jakog magnetnog polja

Makrofag - krupna, pokretna ¢elija ameboidnog oblika koja se javlja u velikom broju tkiva
koja vrsi interalizaciju stranih Cestica, nakon internalizacije Cestice bivaju prezentovane T -
limfocitima na dalje prepoznavanje i eliminaciju

Maligni - zlo¢udni, ovakav termin koristi se predominantno u onkologiji da oznaci prognoze
i progresiju rasta tumora, ali u mutiploj sklerozi oznaCava bolest izrazito progresivnog
klinickog toka

Mah - vidi Egzarcebacija

Membrana - ovojnica koja §titi ¢elije i kroz koju se sprovodi transport materije i energije
Metabolizam - proces uravnoteZenja gradnje i razgradnje materije u organizmu

Midrijaza - suZavanje zenica

Mikroglija - ¢elije koje uklanjaju oSte¢ene delove nervnog tkiva

Misicni tonus - stepen napetosti misica

Mijelin - mekani, beli omotac¢ nervnih vlakana u centralnom nervnom sistemu, sastavljen
od lipida i proteina. On sluZi kao izolator i pomaze u efikasnom provodenju nervnih impulsa
Mutacija gena - promena u strukturi zapisa u molekulu DNK

Motivacija - pokretacke sile u li¢nosti koje stimuliSu na rad i akciju

Nervni impuls - elektri¢ni signal koji se stvara u telu nervne ¢elije, koji putuje duz dugackog
nastavka aksona

Neurotransmiter - supstanca koja prenosi signale sa jedne nervne ¢elije (heurona) na drugu
Nistagmus - ritmicko, nevoljno trzanje o¢nih jabucica

Objektivni - viden o¢ima drugog i shvacen iz pozicije drugog, tj. vecine

Oligodendrociti - ¢elije koje grade mijelniski omotac

Oligoklonalne trake - dijagnosti¢ki pokazatelj nenormalnog nivoa odredenih antitela u
cerebrospinalnoj te¢nosti.

Onkologija — medicinska disciplina koja se bavi izucavanjem i leCenjem malignih bolesti, tj.
tumora i raka

Opticki neuritis - zapaljenje ili demijelinizacija optickog nerva sa trajnim ili prolaznim
ostecenjem vida i ponekad bolom

Osteoporoza - gubitak gustine kostiju

Oftalmoskopski pregled - pregled o¢nog dna ru¢nim mikroskopom tj. oftalmoskopom gde
se mogu videti promene na o¢nom Zivcu, vidnom delu o¢nog dna i krvnim sudovima oka
Papila - ostatak o¢nog Zivca koji je vidljiv na oénom dnu

Paraliza - nemoguc¢nost pomeranja nekog dela tela
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Parapareza - slabost, ali ne i potpuna paraliza donjih ekstremiteta (nogu)

Paraplegija - paraliza oba donja ekstremiteta (noge)

Pareza - delimi¢na paraliza nekog dela tela

Parestezija - osecaj Zarenja, bridenja, peckanja ili jeZenja na koZi

Patoloski - onaj koji se odnosi na bolest

Periferni nervni sistem - nervni elementi koji posreduju izmedu nervnih centara centralnog
nervnog sistema (CNS) i organa na periferiji koji treba da odreaguju na nervne nadrazaje
Plak - region upaljenog ili demijelizovanog tkiva centralnog nervnog sistema

Perimetrija - kompjuterizovano vidno polje (kompjuterizovana perimetrija) je dijagnosticka
procedura pomocu koje se postavlja rana dijagnoza o$tecenja vida nastala kod postojanja
poremecaja ostrine vida kod multiple skleroze

Permisivan - popustaju¢, bez ikakve kontrole

Postura (posturalni refleksi) - drZanje tela, posturalni refleksi su refleksi koji se javljaju pri
promeni odredenog poloZaja tela

Progresivni - napredni, ubrzani

Psihosocijalni - aspekt terapije koji podrazumeva sagledavanje psihi¢kog Zivota pojedinca u
svom druSvenom ili porodi¢nom kontekstu

Pulsna terapija - primena kortikosteroidne terapije u visokim dozama u pulsevima,
intravenski tokom 3-5 dana u bolni¢kim uslovima (ili tipa dnevne bolnice) sa ili bez produzenja
kortikosteroidne terapije u vidu tableta, oralno

Receptor - molekul koji specificno prepoznaje drugi molekul i obi¢no se nalazi na ¢elijskoj
membrani

Rekovalescencija - oporavak, to je vremenski period postepenog oporavka koji se uglavnom
desava u kuénim uslovima

Relaps - vidi Egzacerbacija

Remisija - slabljenje jacine simptoma ili njihovo privremeno nestajanje u toku bolesti.
Remijelinizacija - popravljanje oSte¢enog mijelina

Retencija - zadrzZavanje, u kontekstu multiple skleroze misli se na zadrZavanje urina ili fecesa
Retrobulbarni neuritis - zapaljenje o¢nog Zivca

Simptom - subjektivni dozZivljaj telesnih promena koji nastaju u toku nekog patolo$kog stanja
ili procesa u organizmu, i ne treba ga meSati sa znacima bolesti, koji se objektivno vidi.
Simptom je doZivljavanje telesnih promena

Simptomatska terapija - terapija koja eliminise simptome, tj. neprijatnosti ali ne otklanja
njihov uzrok ili njihove potencijalne posledice

Siva masa mozga - deo mozga u kome se nalaze ¢elijska tela nervnih ¢elija

Skleroza - otvrdnjavanje tkiva. U MS-u skleroza je oZiljno tkivo kojim organizam zamenjuje
izgubljeni mijelin

Spasticitet - nenormalno povecéanje misi¢nog tonusa koje se manifestuje otporom
pomeranju po principu opruge

Spazam - bolni misi¢ni gr¢

Spontani oporavak - oporavak od simptoma bolesti bez ikakve lekarske intervencije
Stereotip - generalizacija osobina pojedinca na celu grupu, npr.oboleli od multiple skleroze
¢e svi zavrsiti u kolicima ukoliko vidimo samo jednu osobu u kolicima

Stigmatizacija - negativno vrednovanje osobe od strane drustva, pri ¢emu grupa koja ima
socijalnu mo¢ omalovazava grupu, u ovom sluc¢aju obolelog od multiple skleroze
Stimulacija - podrazivanje, slanje nadrazaja, svetlosnih, zvu¢nih itd

Studija - pocedura zasnovana na dokazima koja utvrduje efikasnost terapije i njene ishode
Subjektivni - onaj koji pripada posmatracu i sebi, tj. subjektu

Sfinkter - kruZni miSi¢ koji suzava ili zatvara prirodne telesne otvore kao $to su analni otvor
i urinarni kanal
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T-limfociti - deo limfocita koji je uklju¢en u prepoznavanje antigena, tj. stranih tela, tako
$to se ti antigeni prezentuju T-limfocitima na povrsini fagocita (vidi fagocitoza) vezani za
molekule glavnog kompleksa histokompatibilnosti

Tandem hod - izvodi se tako §to stavljate petu jedne noge tacno ispred druge i tako
naizmenice, to je hodanje nogu pred nogu

Tonus - normalno stanje napetosti organa ¢ovecjeg tela, narocito misic¢a

Torakalni - grudni

Tremor - drhtanje, podrhtavanje

Tromboza - zgruSavanje krvi u unutrasnjosti krvnih sudova koje posledi¢no vodi zacepljenju
Trofika - je izraz za koli¢inu miSiéne mase, a ocenjujemo je posmatranjem, pipanjem i
merenjem opsega pojedinacnog misi¢a

Urgencija - hitnost, neodloZivost

Uthofov fenomen - pojava pri kojoj se kod obolelih od MS i jo§ nekih neurodegenerativnih
bolesti simptomi pojacavaju pri zagrevanju tela

VEP - vizualno evocirani potencijali

Vidno polje - je onaj deo prostora u kome su vidljivi predmeti i objekti prilikom primarnog
poloZaja oka, pri ¢emu to znaci da oko gleda pravo, a svetlosni nadrazaji koji se tom prilikom
registruju, se beleZe u vidnom polju

Hroni¢an - dugotrajan, neakutan, obi¢no oznacava oboljenje koje se postepeno pogorsava
Cerebrospinalna tecnost (likvor) - bezbojna tecnost koja se nalazi oko mozga i kicmene
moZzdine, sastoji se od elemenata filtriranih iz krvi i od sekreta koje oslobadaju mozZdane
¢elije

Sub - vidi Egzacerbacija

Literatura
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VezZbe za obolele od multiple skleroze
Pedijatrijska MS - Prirucnik za roditelje
Tromesecni Casopis Moj MS Svet

Literatura u Stampanom izdanju:

Nacionalni vodi¢ dobre klinicke prakse za dojagnostikovanje i leCenje multiple skleroze,
Ministarstvo zdravlja Republike Srbije,

Multipla skleroza - urednik Jelena Drulovi¢, Medicinski fakultet, Univerzitet u Beogradu,
2013.

Afektivna vezanost i porodi¢ni odnosi: razvoj i zna€aj - Tatjana Stefanovi¢-Stanojevi¢, |
Mihi¢, N Hanak - Beograd: Centar za primenjenu psihologiju, 2012

Psihologija celozZivotnog razvoja - Lora Berk, Naklada Slap, Jastrebarsko, 2005.
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Adresar organizacija

Drustvo multiple skleroze Srbije

Beograd, Sredacka 2, tel/fax: 011/2430-475
e-mail: mssserb@sbb.rs;

Ziro ra¢un:105-2152981-25
www.multiplaskleroza.org.rs

Udruzenje MS Arandelovac

Arandelovac, Zanatlijska 47

e-mail: udruzenjemsar@open.telekom.rs
tel: 034/726-002

UdruzZenje obolelih od multiple skleroze
Beograd

Beograd, Jurija Gagarina 81

e-mail: uomsbg@ptt.rs

tel: 011/228-9454

faks: 011/2289-478

Udruzenje obolelih od multiple skleroze
Bor

Bor, Penzionerska 2

tel: 030/422-706

e-mail: ums030bor@ open.telekom.rs

Udruzenje MS Kolubarskog okruga, Valjevo
Valjevo, Pop Lukina 8/2

tel: 014/228-182

e-mail: multipla.va@gmail.com

Udruzenje MS Pcinjskog okruga, Vranje
Vranje, Branislava Nusica 4

tel: 017/414-467

e-mail: gorms@neobee.net

Meduopstinska organizacija MS Zajecar
Zajecar, Generala Gambete 82

tel: 019/423-816

e-mail: moms@ptt.rs

Udruzenje MS KnjaZevac
Knjazevac, Karadordeva 53

tel: 019/730-651

e-mail: umsknjazevac@gmail.com

Drustvo MS Kosova i Metohije,
Kosovska Mitrovica

38227 selo Srbovac

Zarko Radomirovi¢

tel: 065/827-2062

Udruzenje MS Sumadijskog okruga,
Kragujevac

34000 Kragujevac, Prvoslava Stojanovica 8,
lokal 8.

tel: 034/371-662

e-mail: umssumadija@ptt.rs

Udruzenje MS Raskog okruga, Kraljevo
36000 Kraljevo, Tiosava Karapandzi¢a 11
e-mail: umsk@tron-inter.net

Dragan Milosevi¢ 062/341-353

Udruzenje MS Rasinskog okruga, Krusevac
37000 Krudevac, Cara Lazara 90

tel: 037/3444-939

e-mail: mskrusevac@gmail.com

UdruzZenje MS Jablanickog okruga, Leskovac
16000 Leskovac, Bore Stankovi¢a 9

tel: 016/217-377

e-mail: ms.jablanickiokrug@gmail.com

UdruzZenje MS Niskog okruga, Ni$
18000 Ni§, Bulevar Nemaniji¢a 26
tel :018/4521-655

e-mail: udruzenjemsnis@gmail.com

Udruzenje MS Pomoravskog okruga, Cuprija
Cuprija, Borivoja Velimanovi¢a 2

tel: 035/8856-683

e-mail: mscuprija@neobee.net

Udruzenje MS Moravi¢kog okruga, Cagak
32000 Caéak, Dragide Misoviéa 82

Udruzenje MS Zlatiborskog okruga, UzZice
Uzice, Nikole Pasi¢a 38b

tel: 031/524-233

e-mail: umsuzice@gmail.com

Drustvo multiple skleroze Vojvodine
Novi Sad, Bulevar oslobodenja 6-8
telt: 021/444-256

e-mail: dms.vojvodine@gmail.com

UdruzZenje multiple skleroze Backa Palanka
Kralja Petra Prvog 35, Backa Palanka
tel:064/682-73-55

e-mail: cecamoritz@gmail.com

UdruZenje multiple skleroze “Mala Backa”
Radnih brigada 28, Backa Topola

tel: 024/715-161; 065/616-6267

e-mail: umsmalabacka@gmail.com

UdruzZenje multiple skleroze Becej
JoZef Atila 44, Becej

tel: 021/6919-278

e-mail: mslacié@gmail.com

Meduopstinsko udruzenje multiple skleroze
Vrsac

Sterijina 69, Vrsac

tel: 013/832- 009

e-mail: msvrsac@mts.rs

Udruzenje multiple skleroze Srednji Banat
Zrenjanin

Gimnazijska 8, Zrenjanin

tel: 023/315 -0363

e-mail: udruzenjemszr@gmail.com

Udruzenje multiple skleroze Kikinda
Brace Suboticki 2, Kikinda

tel: 060 144 45 58

e-mail: multiplak@gmail.com

Udruzenje obolelih od multiple skleroze
Srema “Moj Srem”

Vojvode Stepe 48, Indija

tel: 022/565 -351

e-mail: mojsremindjija@gmail.com

Udruzenje obolelih od multiple skleroze
Srednja Backa Kula

Mar3ala Tita 246-248, Kula

tel: 060/730-1930

e-mail: radojkakaranovic@gmail.com

Udruzenje obolelih od multiple skleroze
Severnobanatskog okruga Novi Knezevac
Karadordeva 28, Novi Knezevac

tel: 069/1022-620

e-mail: uomsnk@yahoo.com

“MultiS” UdruZenje obolelih od multiple
skleroze Juznobackog okruga

Bulevar oslobodenja 20, Novi Sad

tel: 021/527-799

e-mail: ns.multis@open.telekom.rs

Udruzenje obolelih od multiple skleroze
“Juzni Banat” Pancevo

Dunavska 8, Pancevo

tel: 065/ 332-2298

e-mail: ivanapancevo@yahoo.com

Udruzenje multiple skleroze Srem
Vase Stajica 50/9, Sremska Mitrovica
tel: 022/ 624-024

e-mail: ms.sremslavica@gmail.com

UdruZenje obolelih od multiple skleroze
“Zapadna Backa” Sombor

Venac Stepe Stepanovi¢a 9/8, Sombor
tel: 025/ 432 - 600

e-mail: smultipla@ptt.rs

UdruZenje multipla skleroze

“Severna Backa” Subotica

Trg Lazara Nesic¢a 1, Subotica

tel: 069/ 665-620

e-mail: udruzenjemssu2019@gmail.com



