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МС зауставља људе у покрету.

Ми постојимо да бисмо је

спречили у томе.

Мултипла склероза, непредвидива, често

онемогућујућа болест централног нервног

система, прекида проток информација у мозгу

и између мозга и тела. Симптоми варирају од

утрнулости и пецкања до слепила и парализе.

Напредак, озбиљност и специфичност

симптома МС-а још увек се не могу

предвидети, али напредак у истраживању и

лечењу креће се ка свету без МС-а.

Друштво МС Србије ради на побољшању

квалитета живота особа са мултиплом

склерозом, сарађујући са МС организацијама

широм света, као и пружању програма и

услуга осмишљених да помогну људима са МС-

ом и њиховим породицама.

Друштво је посвећено стварању света без МС.

Насловна страна
Израдила комуникацијска агенција “SVA” -

Београд
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Проф. др Јелена Друловић

Секундарно
прогресивна
мултипла
склероза

Г-35

За све вас који нисте били у
могућности да пратите онлајн
предавање проф. др Јелене
Друловић одржано средином
новембра у организацији
Друштва МС Србије, у наставку
прочитајте текст који
представља транскрипт
предавања.

Мултипла склероза је хронично обољење које

траје целог живота и захвата централни

нервни систем (ЦНС). Код мултипле склерозе

(МС) упала уништава заштитни омотач

(мијелин) око нерава у ЦНС-у и не дозвољава

нервима да правилно функционишу. Тај

процес се зове демијелинизација.
Када говоримо о формама болести, начешћа

форма, у смислу како болест почиње јесте

релапсно-ремитентна мултипла склероза

(РРМС) а, која се карактерише поновљеним

атацима болести, односно релапсима, иза

којих следе периоди опоравка, ремисије.

Код преосталих 10 до 15% пацијената болест

почиње као ,(ПП) карактерисана лаганим,

сталним, континуираним погоршањем.
Следећа форма болести је секундарно-

прогресивна мултипла склероза (СПМС). Код

више од половине болесника који су у

почетку имали РРМС, уколико се не

примењују лекови који модификују ток

болести, после 15 година трајања болести, она

поприма споро али незаустављиво

прогресиван ток, који се карактерише

прогресивном акумулацијом неуролошког

дефицита, што је карактеристика СПМС.
Током секундарно прогресивне мултипле

склерозе такође могућа је појава релапса, до, ,

којих долази код око 40% болесника. Када

болест уђе у секундарно-прогресивну фазу,

релапси постају ређи, али је тада

кумулативна неуролошка онеспособљеност

већ значајна.

Конверзија из релапсно ремитентне у

секундарно прогресивну фазу сматра се

кључном одредницом дугорочне прогнозе

болести. Међутим, за сада, нема доступних

неуро радиолошких критеријума, нити–

биомаркера којима бисмо објективно

разликовали једну фазу болести од друге.
Дијагноза секундарно прогресивне мултипле

склерозе поставља се ретроспективно, а

период дијагностичке несигурности може

трајати неколико година (у просеку 3 године).
МС је најчешћа не-трауматска

онеспособљавајућа неуролошка болест код

младих одраслих особа. Клинички се

најчешће испољава између 20. и 40. године

живота.

Према последњим подацима из МС Атласа,

процена је да око милиона особа широм2,86
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света болује од МС-а. Када говоримо о

преваленцији болести у свету, она износи око

100 на 100.000 становника. Инциденција

која подразумева појаву нових случајева на

годишњем нивоу је 5,5 на 100.000

становника. Болест је два пута чешћа код

жена него код мушкараца. МС смањује

очекивано трајање живота за око 8 година.
1996. године код нас су рађене прве анализе

и тада је преваленција у Региону Београда

износила 41,5 на 100.000 становника, док је

2013. године забележен пораст учесталости и

то, 98,5 на 100.000 становника. Крајем 2018.

преваленција је износила 140 на 100.000

становника.

Мултипла склероза се може испољити

различитим неуролошким симптомима и то

следећим:

- Бол и неуобичајене сензације,
- Слабост екстремитета, спастицитет,

прогресивна парапареза,
- Сексуална дисфункција,
- Физички и психички замор,
- ,Неусклађеност покрета, атаксија при ходу
- Когнитивно оштећење, емоционална

лабилност,
- Проблеми са видом, дупле слике,
- ,Проблеми са бешиком и цревима итд

У МС постоји читав низ „скривених

симптома“ који представљају велики проблем

и који значајно ремете квалитет живота и

ометају људе са овом болешћу. То су најчешће

проблеми са мокрењем, са цревима,

сексуална дисфункција. Такође нешто што се,

„ “не види јесу когнитивни поремећаји,

депресивност, неуропатски бол, замор и тако

даље.

Када говоримо о току болести, она, као што је

наведено, најчешће почиње као РРМС, дакле

релапсима, акутним погоршањима, иза којих

долази до потпуног опоравка (ремисије) или

заостајања одређеног степена дефицита, што

представља проблем јер овај дефицит може

да се акумулира. После око болест15 година,

прелази у СПМС.

Код секундарно - прогресивне форме могу се

дешавати релапси, али проблем је са

онеспособљеношћу која сада наставља да

напредује, невезано за релапсе, већ за

чињеницу да долази до сталног, лаганог

погоршања неуролошког дефицита. Ми

заправо на тај начин можемо да закључимо

да се ради о секундарно прогресивној

мултиплој склерозиСПМС Уколико између.

два атака болести долази до једног лаганог,

постепеног погоршања хода, лекар може да

закључи да је пацијент ушао у секундарно -

прогресивну форму болести.

Код ове форме болести прогресија
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онеспособљености се јавља невезано од

релапса. Иако је тешко предвидети

индивидуални ризик за конверзију у

секундарно прогресивну форму, код сваког

пацијента појединачно, постоје одређени

фактори ризика који могу предвидети ову

појаву.

Два најважнија прогностичка фактора за

развој СПМС су:

- Дужина трајања болести
- Старије животно доба

Прогностички фактори присутни на почетку

болести који повећвају ризик за конверзију у

СПМС су:

- Мушки пол има веће шанса да развије

СПМС
- Инкомплетан опоравак од првог атака
- Висока стопа релапса на почетку болести
- Мултифокалне клиничке манифестације,

укључујући симптоме везане за кичмену

мождину.
- Лезије у можданом стаблу и малом мозгу
- Изражена атрофија мозга
- Низак ниво витамина Д
- Пушење

Пацијенти са СПМС имају много већу

оптерећеност болешћу од пацијената са

релапсно ремитентном. Уколико секундарно

прогресивна форма траје више од 3 године,

90% пацијената ће ходати уз помоћ штапа.

Такође показано је да 80% пацијената са,

овом формом болести има когнитивна

оштећења. То се односи на поремећаје

пажње, концентрације, мисаоног процеса,

одређену врсту успорености итд. Ови

пацијенти учесталије доживљавају депресију,

бол, умор и проблем са контролом сфинктера.

Код пацијената са СПМС теже је обављање

свакодневних активности, већа је стопа

незапослености и учесталије су

хоспитализације.

Да бисмо одржали функционалност

пацијената кључна је примена терапија. Рани

третман високоефикасним лековима или

рани због субоптималног одговора на„switch“

терапију могу успорити прогресију болести.

Неколико фактора утиче на избор лека који

модификује ток болести:

- Однос користи и ризика који лек собом

носи, а о чему знамо на основу дугогодишњег

искуства са леком
- Механизам дејства и очекивана ефикасност
- Процена ризика и безбедности заснована на

профилу пацијента
- Преференције пацијената у односу на начин

примене, праћење и укупну безбедност
- Вероватноћа да се пацијент придржава

препоручене терапије и мониторинга

Када говоримо о лечењу МС, оно има три

сегмента:

1. Лечење релапса кортикостероидима
2. Лечење појединих симптома
3. Примена лекова који модификују ток

болести

Лекари су до скора оклевали да поставе

дијагнозу СПМС због недостатка терапијских

могућности. У неким студијама је показано

да интерферон бета 1б има минималну-

повољну ефективност, у смислу минималног

успорења прогресије болести.
Лек који се примењује у СПМС и тешкој

релапсно ремитентној мултиплој склерози је

митоксантрон. Међутим митоксантрон је

неприкладан за дуготрајну терапију, јер се

примењује само до максималне кумулативне

дозе због кардиотоксичности и повећаног

ризика од леукемије.
Кад је СПМС у питању треба да започнемо

лечење што пре, јер се ефикасним ДМТ

лековима (лекови који модификују природни

ток болести) може сачувати функција мозга и

помоћи пацијентима да дуже буду независни.

Дијагноза СПМС се поставља ретроспективно

пратећи историју постепеног погоршања

након иницијалног релапсног тока болести, са

или без релапса током прогресивног тока.
Најчешћи знаци који могу указати да се ваша

мултипла склероза мења ка сеундарно

прогресивној су:

- Когнитивне промене
1. Тешко проналазите адекватну реч или

тешко говорите
2. Погоршање меморије
3. Проблем са брзим и јасним размишљањем

- Физичке промене
1. Отежани покрети, баланс и ход
2. Проблеми са мокраћном бешиком и

цревима
3. Изражен умор

5
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Уредништво часописа

МС и трудноћа

АКТУЕЛНО

Интервју о МС и трудноћи са

проф. др Јеленом Друловић,

Начелницом Одељења за

имунски посредоване болести

централног нервног система

Клинике за неурологију

Клиничког центра Србије

1. Како трудноћа утиче на ток МС и

обрнуто, како МС утиче на трудноћу?

Када затрудне, ове пацијенткиње генерално

имају нормалну трудноћу без било каквих

посебних ризика. Трудноћу жена са МС,

акушери треба да воде као код свих других

жена у популацији. Такође, треба да имамо у

виду да трудноћа обично помаже ублажавању

болести, односно релапси, погоршања

болести, су ређи током трудноће, посебно

током последњег тромесечја трудноће. С

друге стране, релапси су нешто чешћи у прва

три месеца после порођаја, али пре свега код

жена које су остале гравидне у активној фази

болести. Стога се гравидитет препоручује у

периоду када је болест у мирној фази током

последњих годину дана пре зачећа.

2. Да ли постоје посебни захтеви који се

тичу режима исхране тј.дијете жена са

МС у трудноћи и која врста намирница

треба да доминира у том периоду у односу

на уобичајен препоручени начин исхране?

Не постоје посебне препоруке за исхрану

жена са МС током трудноће. Поново, оне

треба да следе препоруке гинеколога.

3. Који ниво физичке и менталне

активности је одговарајући за

пацијенткиње са МС у трудноћи, и да ли

постоји нешто на шта би требало посебно

обратити пажњу када је реч о промени

начина живота у трудноћи?

Ни када је ниво физичке и менталне

активности у питању током трудноће жена са

МС, не постоје никакве посебне препоруке.

Поново, треба да се следе препоруке

гинеколога, а имајући у виду став да је у

другим околностима физичка и ментална

активност нешто што се препоручује особама

са МС. Стога, у новим околностима током

трудноће, ниво те активности мора да буде

усклађен са препорукама гинеколога.

4. Да ли су неопходне чешће контроле и

праћење болести у трудноћи односно тока

саме трудноће?

Током трудноће нису потребне чешће

контроле неуролога, а ни гинеколога у односу

на контроле жена у општој популацији.

Додатна контрола неуролога жена током
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трудноће би била потребна само у случају

појаве активности, односно релапса МС, који

треба да се третира као и у сваком другом

периоду, краткотрајно високим дозама

стероида, у интравенској инфузији. Изузетак

је третман релапса током прва три месеца

трудноће, јер се тада разматра чињеница да

се са применом стероида у том периоду, иако

ретко описује могућа појава развоја

аномалија плода, као што је расцеп меког

непца.

5. Када је реч о порођају, колико се он

разликује у односу на порођај код жена које

немају МС и да ли постоји повишен ризик?

Да ли постоје разлике у примени и

врстама анестезије на порођају?

Порођај жена са МС се не разликује у односу

на жене које немају МС и одвија се према

препоруци акушера. Изузетак су жене са МС

које имају тешку онеспособљеност, код којих

се препоручује царски рез. МС не представља

контраиндикацију за примену било које врсте

анестезије на порођају.

6. Да ли постоји потреба и могућност

односно да ли је некада оправдан поступак

рехабилитације у трудноћи са МС-ом?

Физичка активност се препоручује

трудницама са МС, водећи рачуна о томе да

их не исцрпљује, а као што је већ наглашено,

до нивоа са којим је сагласан гинеколог и

према његовим препорукама. Када су у

питању труднице са МС које већ имају тежи

степен онеспособљености, посебно са

слабошћу ногу и спастицитетом, неуролог би

препоручио пре свега пасивне вежбе, поново

уз претходну сагласност акушера.

7. Важно питање за жене са МС-ом је и

примена лекова у трудноћи. Многи МС

пацијенти данас се лече применом лекова

који модификују ток болести (енгл.

дисеасе-модифyинг тхерапy, ДМТ) да би

контролисали своју болест. Какво је Ваше

искуство са излагањем пацијенткиња

примени ДМТ пре трудноће или током

трудноће?

У складу са публикованим подацима и

препорукама, ми саветујемо пацијенткиње да

наставе са лечењем лековима из групе

интерферон-бета (ИФНβ) препарата, односно

базичним лековима из групе ДМТ, као што је

и глатирамер ацетат, уколико су на терапији

овим лековима, док се трудноћа не потврди,

а да се потом одмах јаве неурологу ј заједно

одлуче, сходно клиничком налазу и другим

околностима, да наставе или прекину њихову

примену. Према нашем искуству, ово је

клинички драгоцен приступ.
Што се тиче других лекова из групе ДМТ,

наше искуство је ограничено на неколицину

случајева (углавном са моноклонским

антителима) и ми се држимо препорука из

званичних индикација које су за већину

лекова такве да препоручују прекид терапије

пре планирања трудноће.

8. Постоје доступни подаци из Регистара о

терапији у току трудноће. На шта ови

Актуелно
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подаци указују и како утичу на начин

саветовања пацијената када је у питању

планирање трудноће?

Резултати из различитих регистара о

трудноцама жена које су остале у другом́

стању док су узимале неки препарат

интерферона-бета (ИФНβ), утврдиле су да су

стопе неповољних исхода трудноце упоредиве́

са стопама у општој популацији. Две овакве

студије биле су захтеване од стране Европске

агенције за лекове (ЕМА): европски регистар

трудноце ИФНβ и истраживање засновано на́

регистру жена са МС-ом у Финској и

Шведској. Нордијске земље су познате по

националним популационим здравственим

регистрима и ова студија није показала

пораст озбиљних негативних исхода,

укључујуци урођене аномалије или спонтане́

побачаје у односу на трудноце које нису биле́

изложене ниједном МС леку. Даљи резултати

укључивали су информације о тежини и

висини новорођенчади, обиму главе

новорођенчади, поново без значајних разлика

у односу на другу новорођенчад. У

објављеним подацима из ових регистара,

ИФНβ терапија је у вецини случајева́

прекинута након позитивног теста трудноце.́

Према томе, вецина пријављених података је́

била о женама које су биле на терапији пре

зачеца или током првог тромесечја трудноце.́ ́

Резултати ових испитивања трудноце́

пацијенткиња са МС-ом сада су део

упутстава за лек за различите формулације

ИФНβ и у нашој земљи. За мене је

охрабрујуће да видим нова упутства за лек -

посебно што клинички подаци не показују

повецан ризик од учесталијих урођених́

аномалија након излагања пре трудноће или

излагања током првог тромесечја трудноце, и́

указују да се коришћење ИФНβ може

размотрити током трудноце. То нама као́

клиничарима даје сигурност да препоручимо

пацијентима да наставе лечење док се не

потврди трудноца, а затим да прекину са́

терапијом или размотре њен наставак.

9. Према Вашем искуству, како се одвијају

такве ИФНβ - изложене трудноће у

поређењу са трудноћама где није било

изложености било којој ДМТ? Да ли постоји

нешто посебно што би морало да се

разматра у таквим случајевима?

Не постоји ништа забрињавајуће са ИФНβ -

изложеним трудноћама у поређењу са

трудноћама где није било изложености, према

нашем искуству. Не мислим да у том смислу,

постоји ништа посебно о чему би требало да

се води рачуна. Поред тога, треба нагластити

да постоји довољно научних података из

регистара и база података

фармаковигиланце који нам дају

самопоуздање по овом питању.

10. Који би били Ваши закључни ставови које

бисте желели да са нама поделите?

У складу са упутством за употребу лекова из

групе ИФНβ, потребно је јавити се лекару

уколико сте трудни, мислите да сте трудни

или планирате трудноћу, а лечите се овим

леком. Као што сам већ истакла, ми

генерално саветујемо наше пацијенткиње да

наставе терапију применом ИФНβ док се

трудноћа не потврди, а потом да прекину да

га примењују. Међутим, у неким случајевима,

наставак примене током трудноће могао би

да буде клинички индикован (нпр. у

случајевима у којима постоји велика

вероватноћа или бојазан да може да дође до

реактивације болести). У нашем центру за

лечење МС-а ми будно пратимо ове

пацијенткиње, и сматрамо да би примена

ДМТ током трудноће могла да додатно

помогне пацијенткињама, смањујући њихов

страх од прекида терапије за МС и њене ре-

активације током трудноће.
На крају, додатна значајна напомена, такође

везана за упутство за употребу лека -

донедавно су пацијенткиње са МС-ом морале

да се одлуче између дојења и наставка ИФНβ

терапије након порођаја. У овим случајевима,

одлука је често била вођена активношћу

болести пре трудноће. Сада пацијенткиње

могу да одлуче након порођаја да ли желе да

одмах наставе са ИФНβ терапијом и

истовремено са дојењем, јер се са применом

овог лека током дојења, не очекују његова

штетна дејства на новорођенчад / одојчад –

ово је изузетно важна додатна терапијска

могућност за мајке са МС-ом.

Проф. Др Друловић, много Вам хвала на

одговорима.

Интервју спонзорисан од стране д.о.оBayer

Београд

Актуелно



Мр Александра Паројчић
спец. медицинске психологије

Неки од
најчешћих
“митова” о МС

МС СТВАРНОСТ

Зашто смо употребили реч мит? Иако је мит

уверење о некој појави које је, у свом

настанку, прожето фантазијом и магичним и

религиозним мишљењем, употребили смо ову

реч да бисмо нагласили да се ради о

нетачном, али увреженом начину мишљења

које се често среће и дуго одржава у јавности.
За такво мишљење користимо и реч заблуда.

Настаје и одржава се из разлога недостатка

правих чињеница и у покушају особе да

ствари објасни и схвати на неки њој познат,

једноставан и лако објашњив начин. Овакав

начин објашњавања појава и њихово брзо и

лако преношење обично је везано за она

стања која плаше човека и пред којима он

осећа немоћ.

Признаћете да није лако разумети шта је МС.

Када кажемо да је то аутоимуна,

имфламаторна болест, у којој сложени

имунски систем прави грешку и напада сам

себе тј. мијелински омотач нервне ћелије и да

се то дешава код генетски предиспонираних

особа, а да се не преноси директно са

родитеља на потомке, те да се може лечити

али не и излечити, сложоћете се да је

збуњујуће!?

Оно што је још теже, јесте одговорити на

питање: Зашто баш мени ово да се деси?
У свим тим околностима имамо плодно тло за

ширење и опстајање заблуда о овој болесит.

1. ОСОБА СА МС ЈЕ ОСОБА У

ИНВАЛИДСКИМ КОЛИЦИМА!

Ово није тачно!

Тачно је ово:

Не само да свака особа са МС није у

инвалидским колицима, већ их већина није

нити ће им икада бити потребно ово

помагало.

Постоји више форми МС и у оквиру њих

веома индивидуализован ток и исход болести.

Са данашњим развојем знања о МС, када се

тачно и релативно брзо дијагностикује болест,

већ након појаве привих симоптома, а лечење

које модификује ток је могуће и доступно све

већем броју пацијената, већина оболелих

нећа завршити у инвалидским колицима.

Поштовани, знамо да наш

часопис читају особе које болују

од МС или неко од чланова

њихових породица и пријатеља,

као и неки од професионалаца

који се баве МС, али смо, ипак,

одлучили да и вама који знате

доста о овој болести, напишемо

нешто и о честим предрасудама,

погрешним информацијама или

“митовима” о МС.
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2. ОСОБА КОЈА ИМА МС ЈЕ

“СКЛЕРОТИЧНА”

Ово није тачно!

Тачно је ово:

Бити склеротичан, у нашем колоквијалном

говору, значи имати губитак интелектуалних

способности и често се изједначава са

сенилношћу, што је реч која се користи у

свакодневном говору када хоћемо да кажемо

да нека особа слабије памти и лошије него

пре (док је била млада) обавља одређене

менталне радње.

У називу МС, реч склероза се не односи на ту

врсту поремећаја!

Склероза у називу МС означава настанак

ожиљног ткива на месту упале мијелинског

омотача. То ожиљно ткиво се детектује

радиолошким снимцима као место

демијелинизације (плак) и прави сметње у

завосности од своје локализације у мозгу. Те

сметње могу бити моторне (нпр. слабост ногу

и руку, сметње хода, спазам) и сензорне (нпр.

сметње вида, трњење, жарење…).

Оболели од МС могу имати когнитивне

сметње и оне се најчешће односе на брзину

извођења неких менталних операција,

смањену флесибилност у неким менталним

радњама и мишљењу, али не значи да су ове

особе “сенилне” у свакодневном значењу те

речи или дементне.

3. ОСОБА СА МС НЕ ТРЕБА ДА ИМА ДЕТЕ

ЈЕР МУ МОЖЕ ПРЕНЕТИ БОЛЕСТ

Није тачно!

Тачно је ово:

МС није директно наследна болест, мада је

узрокована деловањем више различитих гена.

Постоји одређена склоност ка развоју болести

у одређеним породицама. МС јесте чешћа

код особа у чијој фамилији болест већ

постоји. Међутим, 80% особа које болују од

МС, нема ближег рођака који болује од ове

болести.

4. ТРУДНОЋА МОЖЕ ПОГОРШАТИ МС

Није тачно!

Тачно је ово:

Трудноћа је, чак, имунолошки привилеговано

стање, тако да повољно делује на ток и

смањује ризик од релапсе током трудноће.
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Ризик расте после порођаја, посебно код жена

које су у години пре трудноће имале

погоршања. Та погоршања нису тежа у

односу на друга погоршања током болести (из

Водича за МС, ДМСС). Болест после порођаја

обично следи свој природни ток, уколико се

он не модулише применом терапије.

Број трудноћа и начин порођаја немају

утицај на развој болести и напредовање.

5. ЕПИДУРАЛНА АНЕСТЕЗИЈА

НЕПОВОЉНО УТИЧЕ НА МС

Није тачно!

Тачно је ово:

Порођај особе са МС се обавља по

гинеколошким индикацијама и нема никакве

специфичности због основног обољења.
Епидурална анестезија не повећава ризик од

погоршања после порођаја.

МС не повећава ризик од компликација

приликом трудноће. Није се показало да

постоји повећана учесталост превремених

порођаја, деформитета плода или ране смрти

новорођенчета.

Жене са МС треба охрабривати у правцу

родитељства (из Водича за МС, ДМСС).

6. ОСОБЕ СА МС НЕ СМЕ ДА ИДЕ НА МОРЕ

Није тачно!

Тачно је ово:

Особе са МС не треба да се излажу

прегревању, али не значи да не треба да иду

на летовање које укључује одлазак на море.

Одлазак на море, са сунчањем у ранијим

јутарњим и каснијим поподневним сатима је

дозвољено, чак препоручљиво због надокнаде

витамина Д. Само пливање је један од

најкориснијих видова физикалног третмана

код обоелих од МС, а море, сложићете се,

најбоље место за упражњавање ове

благотворне активности.

7. МС ЈЕ КАЗНА

Није тачно!

Тачно је ово:

МС је болест и део нечијег животног

сценарија. МС није казна, није знак да је

оболели нешто погрешно радио у свом

животу, због чега је оболео и због чега би

требало да се осећа кривим. Са МС се живи и

животни век је приближан или исти

животном веку здраве особе. Треба настојати

живети што је квалитетније могуће и

придржавати се, колико је могуће, свега

онога што се препоручује у У циљу

одржавања психофизичког благостања.

8. СВИ ОБОЛЕЛИ ОД МС ИМАЈУ

ПСИХИЧКЕ ПРОБЛЕМЕ

Није тачно!

Тачно је ово:

Да, оболели имају психолошке проблем, као

што ихимају и сви други. Живот са МС носи

доста тешкоћа и препрека на животном путу.

На те препреке оболели може да реагује

развијањем одређених менталних тешкоћа,

најчешће из круга неуроза - депресијом и

анксиозношћу, а веома ретко и психозом.

Свакако, ове тешкоће се превазилазе

саветовањем са лекаром, применом

психијатријске фармакотерапије,

психотерапијом, учешћем у групама

подршке. Неизмерну улогу у очувању доброг

менталног здравља има подршка породице и

блиских особа, атмосфера разумевања,

прихватања и размене унутар свог социјалног

окружења.

МС стварност
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Вичем, вриштим,
….. постојим?

МС СТВАРНОСТ

Колико ми и можемо очекивати да у култури

у којој је све већа толеранција на вику, буку,

усвојимо модел културе конфликта. Модел

који доминира нам симболично поручује да је

гласно говорити добро, пожељно, да делујемо

моћније, јаче, да тиме смањујемо могућност

да нам се неко супротстави. Делује

победнички, али само на површини.
Такав стил се прелива и у приватну сферу

где смо сведоци бројних деривата који се

одликују повећањем конфликтних ситуација

у породици, међу вршњацима и рањивим

категоријама становништва.

Навели смо да се вика, бука и неслушање

прелива из јавне у приватну, међутим постоје

и ставови који кажу да је процес обрнут, и да

смо ми ти који креирамо и приватну и јавну

сферу комуникације.

Вероватно је тако.

Конфликти обухватају широку лепезу

ситуација, од тога да нам се ставови, захтеви

разликују или само не поклапају, да нам се не

свиђа нечије мишљење, активности других,

да учинимо или не учинимо оно што се

захтева, да бранимо или нападамо...
Бројни су видови као и интензитети

конфликата. У зависностии од тога колико

нам је нешто важно, колико нам је стало,

зависи и интензитет конфликта, по принципу

оно што ми је важније много је снажније.

Уколико нам је нешто важније то ће и

емоционални доживљај бити интензивнији а

самим тим интензитет конфликта ће бити

јачи. Можемо разликовати мање,средње и

веома интензивне конфликте.

Дакле, емоције су те које се толико узбуркају

да се тешко могу контролисати. Не

контролишемо понашање нити оно што

изговарамо. Видимо да конфликти нису само

оно што се у тренутку покаже као реакција,

него су продукт онога што свако од нас

дубоко у себи носи, било у свесном било у

несвесном делу. Конфликти нису нешто што

је неприродно, напротив очекивани су а

понекад и добродошли.

Зашто ово кажемо, зато што уколико знамо

да изађемо из сукоба ми у ствари утичемо да

међусобни односи буду бољи и квалитетнији.

Важно је да се у конфликту чујемо и

Вања Талески
спец. рехабилитације и социотерапије
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Већ дуго се коректан говор

намеће као стандард

свакодневне и јавне

комуникације. Дијалози,

разговори који постају жустрији

прерастају у конфликте у

којима се очекује да тон не буде

повишен, да не гестикулирамо

превише, да не будемо

емоционално узбуђени. То јако

лепо звучи, али колико је реално

да се од људи у ситуацијама

сукоба очекује да контролишу

своје емоције или да их потпуно

игноришу?



МС стварност

разумемо, јасно и директно говоримо како

бисмо могли да изађемо на добар начин који

ће свима одговарати.

Како нам сада звучи култура конфликта,

свакако другачије, достижније и реалније.

Упућује нас да размишљамо о нашим

потребама и могућностима како да их

препознамо и задовољимо а да при том не

угрозимо друге.

То је култура, односно то је начин

комуникације који усвајамо као водиљу

приликом контакта са осталима. Дакако да је

то поље које је подложно променама, учењу.

Ми га одржавамо, гајимо, обрађујемо и

чувамо као што сам појам културе и каже.
Могу се наћи и мишљења да је културно

комуницирање неаутентично, извештачено и

често у функцији виших циљева. У светлу

овога, можемо разумети и различитост

ставова који постоје у односу на културу

политички коректног комуницирања.
Насупрот појму културе је појам

примитивног. Примитивно има значење

основог сировог стања, онога што је прво

настало, што је необрађено. Понекада се чују

и мишљења да је то у ствари аутентично,

спонтано и храбро. Све зависи од угла и

контекста из кога се посматра.

Култура нас обликује, у складу са

друштвеним вредностима, преносећи

морална начела и норме које одржавају

заједницу у којој живимо. Учење за живот у

заједници се одвија и кроз моделе

комуникације који се прокламују. Учимо се

како да реализујемо наше потребе, разумемо

и поштујемо потребе других чланова

заједнице па самим тим могуће сукобе и

конфликте.

На примеру васпитања детета можемо

видети како родитељи а касније и образовни

систем преноси вредности које чине да се

дете социјализује и живи најбоље могуће у

својој средини. Дете усваја и како се

изражавају емоције а потом и како се

комуницира кроз дијалог .

То значи да се у конфликт улази из позиције

самопоштовања и поштовања другог

учесника у конфликту. Указујемо на

понашање које нам је неприхватљиво код

друге особе а не квалификујемо особу као

неприхватљиву. Конфликт је сукоб жеља код

различитих особа а не сукоб особа. Па се

стога очекује да се током таквог конфликта,

не вређа друга особа, не етикетира, не псује,

не застрашује насиљем. Ми можемо осетити

љутњу, бес, што није неуобичајено, али је

важно имати свест о томе.

Предуслов да културно, коректно уђемо у

конфликт јесте да разликујемо понашање које

нам смета од целокупне особе. Свака особа је

много више од тога тога што нам смета.

Уколико особа нема способност да разликује

наведено њен капацитет да „културно виче“

је изузетно низак. Ако не разуме да је и она

сама много више од неког понашања, неће

моћи ни критику да прихвати адекватно јер

ће се поистоветити са неадекватним

понашањем, а неће разумети ни суштину

конфликта.

Изједначавајући своје понашање са собом,

они не разумеју шта други хоће од њих јер

сваки конфликт доживљавају као напад на

себе и то као знак непоштовања, презира или

мржње. Такав доживљај конфликта прате

јаке интензивне емоције које се изражавају

вређањем, псовањем или чак физичким

насиљем.

Шта је важно је знати:

� да сви имамо право на своје емоције, да их

разумемо и изразимо са поштовањем
� културно викање искључује псовке и увреде
� не изједначавати особу са њеним

понашањем, не етикетирати
� свако од нас је много више од показаног

понашања

А за културно викање потребно је много више

него издржљив глас и размахане руке, пре

свега спремност, добра воља и храброст да се

суочимо са собом.
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Уредништво часописа

Терапија
спастицитета
у мултиплој
склерози
интратекалним
баклофеном

АКТУЕЛНО

Спастицитет се јавља често код

особа са мултиплом склерозом

(МС). Спастицитет у МС се

обично испољава као укоченост

ногу или спазми у ногама У

недавно објављеним

публикацијама се наводи да је

присутан у чак до 80% случајева

људи са МС, а да га 30-50%

пацијената описује као умерен

или тежак. Стога, код

појединаца, он може да изазива

бол, омета спавање, и условљава

отежано кретање, чиме омета

спровођење личне неге и

ограничава радне, породичне и

социјалне активности.

Терапију спастицитета треба спроводити

онда када ремети функционалност или

квалитет живота болесника. Терапија

спастицитета у МС обухвата

нефармаколошке и фармаколошке поступке

усмерене на његово редуковање, избегавање

провокационих фактора који га потенцирају

(урогениталне инфекције, затвор, бол,

фебрилност, декубиталне ране, болни

стимулуси, тесна одећа, неадекватан

положаја тела), али и превенцију могућих

компликација присуства спастицитета

(контрактуре, декубиталне ране).

Препоруке за терапију спастицитета:

• отклањање фактора који потенцирају

спастицитет
• примена регуларне и интензивне физикалне

терапије
• уколико се спастицитет не може

контролисати само физикалним

процедурама, неопходна је комбинација са

фармаколошким приступом.

Орални лекови (спазмолитици), као што су, у
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нашој земљи достпуни, тизанидин, баклофен,

бензодиазепини и габапентин, остварују

повољне ефекте код великог броја пацијената

са МС. Међутим, код преосталих, они

постижу, на жалост, врло скромне повољне

ефекте и њихова примена је праћена високом

учесталошћу појаве нежељених ефеката,

посебно седацијом при вишим дозама. За ове

особе које имају рефракторни спастицитет

или развијају неподношљиве нежељене

ефекте, интратекални баклофен (ИТБ) је

препознат као ефективна терапијска

стратегија још пре око 30 година. Упркос

томе, ИТБ није једнако доступан у

различитим земљама, а претпоставља се да је

то стога што је утицај спастицитета на

квалитет живота особа са МС често

потцењен. Од недавно, ИТБ почиње да буде

доступан за индиковане пацијенте са МС у

Србији.

ИТБ се примењује преко програмираног,

поткожно имплантираног система за

ослобађање лека, који ослобађа ниске дозе

баклофена директно у кичмени канал. ИТБ

доминантно смањује спастицитет ногу и

дуготрајно праћење овог третмана код

великог броја пацијената је показало трајно

одржавање овог повољног ефекта, са

високим нивоом задовољства пацијената.

Актуелно
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Раније је ИТБ углавном примењиван код

непокретних особа са МС, али примена је

могућа и код покретних, код којих мора да се

обрати посебна пажња због бојазни да лек не

доведе до потенцирања слабости која би

негативно утицала на ход. Особе које су

индиковане за ову терапију, морају да буду

спремне да им се спроведе хируршка

интервенција имплантације пумпе која се

потом редовно пуни. Код свих особа код

којих се разматра ИТБ терапија, прво се

апликује лек у болусу лумбалном пункцијом.

Код оних који повољно одговоре на овај тест,

приступа се имплантацији пумпе.

Мултидисциплинарни тим потом дугорочно

прати ефективност, прилагођава дозу и

спроводи допуњавање лека у пумпи.

Нежељени ефекти ИТБ могу да буду

механички (везано за пумпу или катетер),

инфекцију или сам лек (предозирање или

мањак).

Адекватна селекција пацијента са МС код

којих је индикован ИТБ је кључна за његову

безбедност и ефективност.

Мултидисциплинарни тим који чине

неуролог, специјалиста физикалне медицине

и неурохирург су неопходни за успешно

спровођење овог третмана.



Данка Гогић из Ужица

“Мама Супер“
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Г-35

Када ми је у априлу ове године
дијагностикована мултипла
склероза, тик пошто је
проглашено ванредно стање,
осетила сам огромно олакшање.
Након вишегодишњих тегоба и
напора да их разумем, сазнала
сам своју дијагнозу. Прва
помисао ми је била: "Хвала ти,
Боже, што је болест са којом се
живи, а не болест са којом се
бори за живот!"

Сазнала сам да ми је госпођица МС

сапутница већ петнаест година и одлучила

сам да сад, кад смо се званично упознале,

идемо руку под руку, а не као до сада, да она

иде испред мене. Већ после пар дана сам

наручила медаљон који је иницијалима моје

болести, који људима звуче злокобно и

изазивају страх и сажаљење, доделио ново

значење. Та два слова која ће ме од сада увек

пратити неће бити скраћеница за болест, већ

титула, мој животни позив -“Мама Супер”.

Након месец дана од постављене дијагнозе,

таман довољно да се мис МС и ја навикнемо

да смо сад дружбенице, а не непријатељице,

послала сам емејл Удружењу мултипле

склерозе златиборског округа и

постала/постале смо чланице. Ведри људи,

весела дружења, размена искустава,

поклони... Све то ме је дочекало у

просторијама Удружења за које до тада

нисам знала да постоји. Диван излет у

природу на који смо ишли овог сунчаног

септембра ми је донео закључак да смо мис

МС и ја на правом месту јер смо се заиста са

њима осећале добро…

Понекад ме она ипак претекне за један

корак, али се не љутим. Пустим је и не грдим

је. Знам да ће успорити ако ја диктирам

темпо.



ЖИВОТ СА МС

Мутипла склероза јесте један од

ризикофактора за настанак

болести зависности које

представљају не само болест

тела и душе већ и

социопатолошки феномен који

је толико учестао да потпуно

изједа телесно, породично и

друштвено ткиво.

Милош Рокић

Мултипла
склероза
и болести
зависности

Динамика развоја болести зависности се

успоставља у тријади између човека,

психоактивне супстанце и средине у којој

човек живи. Сва три фактора једнако

доприносе развоју зависности, а мултипла

склероза није само проблем индивидуе већ и

њеног породичног система. Мутипла скероза

доприноси дисфункционалности породичног

система па је такав породични систем

идеалан за формирање зависности.

Зависност на известан начин стабилизује

дисфункционалну породицу и омогућава

нефункционисање односа и бескрајно

одлагање разрешења поремећених односа. У

случају акохолизма то може трајати

деценијама. Психоактивна супстанца, а

понајвише алкохол има неколико улога у

породици. Може се сматрати новим

породичним чланом, а њене улоге у породици

су:

� Генерисање дистанце иземеђу чланова

породице – уколико је присуство другог

члана породице непожељно или

непријатно, алкохол је ту да изврши

седацију и да буде једини компањон који

може да пружи утеху и бег од проблема

који се већ хронично не решава. У случају

породице, алкохол служи да алкохоличара

стави у аутсајдер позицију, да га склони са

пута по принципу нека он пије само да нам

не смета и нека иде тамо да легне да се

трезни. Сама мултипла склероза је одличан

генератор емотивне дистанце. Ту су

разлози као на пример, “ја имам мултиплу

склерозу, ти не знаш како је мени, не

можеш знати како је мени и никад нећеш

знати како је мени”. На овај начин и сама

мултипла склроза је постала болест

зависности и оболели има одговорност да

изађе из улоге оболелог.
� Корекција заједничког дефекта – уколико

сви чланови породице имају неки дефект у

емоционалном функционисању, сви заједно

користе алкохол да би тај дефект

нормализовали, а не излечили. Оваква

породица је ноншалантна у вези са

алкохолом или другим психоактивним

супстанцама, па чланови породице

оправдавају себе и кориснике дрога

аргументацијом по типу “нека он пије, нека

дете узима траву јер то сви раде и сви

имају проблеме и сви имају право на неке

пороке”. На тај начин и особа оболела од
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мутипле склерозе има изговор да пије или

да се дрогира и злоупотребљава супстанце

јер свако има своје право на патњу. Из овог

зачараног круга је тешко изаћи, а

последице по потомство су катастрофалне

и носиће се генерацијама у напред.
� Не преузимање одговорности – алкохол и

дроге су изванредни разлози да се не

преузима одговорност за кућне послове и

да заправо нема слоге ни око чега.

Алкохоличар или наркоман своје кућне

обавезе делегирају другима, а остали са

друге стране не завршавају те обавезе или

зато што су одговорности велике или зато

што не желе да их преузимају из ината

зависнику. Овако долази до суспензије

раста и развоја породице и психоактивна

супстанца у потпуности нарушава

функционалност, раст и развој.
� Формирање трансгенерацијских коалиција

– ово је типична конфигурација у којој

остатак породице прави коалицију

насупрот зависнику, стављајући га у

аутсајдер позицију и онемогућавајући му

интеграцију у породични систем. Оваква

манифестација је типична за алкохолизам

где мајка присваја децу на своју страну или

где се редитељи наркомана удружују

против свог детета, а у поступку лечења,

ако до њега дође, ова се коалиција мора

разбити. Често се особа са мултиплом

склерозом налази у једном од полова

коалиције и уколико се налази у оном делу

који представља позицију аутсајдера,

велики је ризик од самовиктимизације,

повећања зависничког понашања и

суицида. Уколико пак особа оболела од

мултипле склерозе прави пакт са децом

против зависника, велики је проблем

ушушканост у социјалну добит. Социјална

добит је феномен где комшије и пријатељи

почињу да сажаљевају особу са мултиплом

склерозом и стављају је у улогу жртве и

морално исправног, напаћеног човека, без

икакве свести да је и оболели од мултипле

склерозе део проблема.
� Изговор за конфронтацију – акохол или

дрога су често узрок конфронтације међу

паровима или члановима породице.

Алкохол и проблем одржава привид

складног породичног функционисања, па

тако тек када дође до пијанства или када

се злоупотреби супстанца, чланови се тек

тада искрено конфронтирају. У

неалкохолисаном стању, без дејства

психоактивне супстанце, немају моћ да се

посвађају или да се једни другима отворе.

Када је мултипла склероза у питању ова

манифстација се често дешава када је и

сама болест табу тема. Оболели од мутипле

склерозе скрива своје симптоме, трпи

коришћење других или сам користи

супстанце да би могао да издржи

чињеницу да мора да живи привид и

фасаду од живота.

Нарочиту пажњу, особе оболеле од мултипле

склерозе, треба да посвете претераној

употреби и злоупотреби седатива из групе

бензодијазепина који се често мешају са

алкохолом и показују знаке укрштене

зависности. Дакле, особа која користи

Живот са МС
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алкохол ће лакше постати зависник од

седатива и обрнуто. Седативи су јако често

прописивани без контроле, за проблеме као

што су анксиозност, несаница или за друге

психичке поремећаје.

Психоактивна супстанца (алкохол, седативи,

коцкање или марихуана) не улазе у живот

појединца и продице тек тако; они су ту да

попуне рупу и оправдају дисфункционалне

породичне односе, продужавајући проблем и

додатно га продубљујући. Најважније питање

је како се ту уклапа мултипла склероза,

односно до које мере и ова болест доприноси

болестима зависности? У студији спроведној

на Америчком уHarborview Medical Center

Сијетлу, злоупотреба супстанци је присутна у

19% оболелих од мутипле склерозе, насупрот

5% у општој популацији. Злоупотреба

супстанци код испитаника у овој студији је

допринела високим стопама депресије и

анксиозности. Постоји већи ризик од штете

због злоупотребе супстанци код особа са

мултиплом склерозом због потенцијалног

увецања моторичких и когнитивних́

оштецења. Пушење као болест зависности је́

додатни ризико фактор од повећања броја

погоршања мултипле склерозе и мора се узети

у обзир при одабиру терапије. Оно што

додатно компликује негу оболелих од

мултипле склеозе јесте физичко пропадање

код зависника са удруженом мултиплом

склерозом јер се код њих смањује ефикасност

лекова који модификују ток болести или

третирају релапсе. Такође, претерана

злоупотреба алкохола води погоршањима

здравља јетре те су нежељени ефекти лекова

за мутиплу склерозу учесталији и тежи.

Свеобухватна брига о мултиплој склерози

требало би да укључује скрининг дрога и

акохола и савете за смањење или уздржавање

као и системску породичну терапију која ће

на латентни начин, додатном стимулацијом

емотивне размене успети да направи везу

међу члановима са узајамним размевањем и

јасним системом породичних улога и

одговорности.

Живот са МС
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ЖИВОТ СА МС

У циљу подстицања

запошљавања особа оболелих од

мултипле склерозе разговарали

смо са Маријом Шкрбић

Дражић из компаније

ManPowerGroup која се истакла

примером добре праксе кроз

Пројекат пословне инклузије.

Више прочитајте у наставку

Марија Шкрбић Дражић

Пројекат
“Пословна
инклузија”

1. Шта је суштина програма “Пословна

инклузија”?

Суштина програма “Пословна инклузија” јесте

оснаживање за запошљавање теже

запошљивих група грађана/ки (особа са

инвалидитетом, младих без родитељског

старања, особа старости изнад педесет

година) са једне стране, а укључивање,

односно већу информисаност локалне

пословне јавности са друге стране – са

крајњим циљем промовисања

равноправности приликом запошљавања.

Активности у оквиру реализације пројекта

разликују се у зависности од горепоменутих

модула пројекта, међутим сумирано нуди:

пролазак низа едукативних дигиталних

радионица и/или радионица уживо,

усмерених на усклађивање компетенција и

стицање додатних вештина, алате за процену

усмерене на снаге и потенцијале сваке

индивидуе, специјализовне извештаје и/или

профиле за сваког појединца, индивидуалну

радионицу, препоручивање компанијама у

складу са преференцијама и профилима.

2. На који конкретан начин програм

“Пословна инкузија” помаже запошљивост

теже запошљивих група грађана?

Као што смо поменули, програм “Пословна

инклузија” има за циљ да превасходно

оснажи кориснике за запошљавање –

едукација за лакше долажење до посла,

односно цео пут од ефикасног тражења

посла, преко интервјуа и неспецифичних

компетенција, све до радног права са

елементима и врстама уговора о раду, је

свакако део самог програма. Не можемо

гарантовати само запошљавање, али можемо

утицати на индивидуе и оснажити их, као и

на послодавце и побољшати информисаност.

Уколико са једне стране имамо људе који су

активнији у потрази за послом, а са друге

стране тржиште које је отвореније за пријем

“теже запошљивих” група, верујемо да

сигурним корацима идемо ка већем броју

запослених кандидата из поменутих група и

самим тим смо корак ближе потпуној
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пословној инклузији.

3. На који начин програм “Пословна

инклузија” може да мотивише послодавце

да запосле теже запошљиве групе грађана?

Свима нама у пословном свету је потребна

додатна “едукација”, односно потребно је да

сви заједно више учимо и да проналазимо

боља решења која ће укључити “теже

запошљиве” групе на тржиште рада. На

пример, постоји више опција испуњења

квоте, које се налазе у Закону о

професионалној рехабилитацији и

запошљавању особа са инвалидитетом, а са

којима би пословна јавност можда могла

додатно да се упозна. Поред добре поруке

које компаније шаљу запошљавањем “теже

запошљивих” група, за коју верујемо да је

изузетно важна у пословном свету

данашњице, послодавци би уместо

формалног учествовања у финансирању

особа са инвалидитетом и плаћања накнада,

могли и да активно учествују у економском

оснаживању индивидуа и добију квалитетне

и мотивисане раднике. Овакав избор

послодаваца није само подршка индивидуама

из “теже запошљивих” група, већ и подршка

локалној средини. Сви послодавци су позвани

да учествују на начин који им одговара, а

који могу и сами дефинисати – оно што је

фокус и што јесте најпожељнија опција јесте

запошљавање појединаца из поменутих

група.

4. У чему ће се састојати бесплатни програм

за процену и шта ће бити садржина

радионица усмерених на стицање

додатних вештина?

�Програм за процену се састоји од

дигиталног психолошког инструмента

процене, усмереног на снаге и потенцијале

сваке индивидуе, уз додатне алате процене

који се користе на сесији, односно

индивидуалној радионици са нашим

консултантом-психологом, а који заједно

имају за циљ прављење специјализовних

профила у виду извештаја за сваког

појединца базираног на унутрашњој,

такозваној “интринзичкој” мотивацији и

снагама и потенцијалима са препорукама за

конкретне позиције, а такође препоручивање

ових извештаја/профила компанијама. Већ

снимљене едукативне дигиталне радионице

усмерене су на усклађивање компетенција и

додатне вештине у погледу наше експертизе:
� Ефикасно тражење посла и праћење

активности конкурисања
� CV и мотивационо писмо
� Soft skills / компетенције за 21. век
� Припрема за интервју уз вештине

самопрезентације на примеру симулације

интервјуа и пожељне / непожељне

ситуације
� OutlookУпотреба -а у сврху пословне

комуникације
� Елементи и врсте уговора о раду / радно

право
� Excel - основе

5. Због чега су се компаније ManpowerGroup

и одлучиле да покренуAssert International

програм “Пословна инклузија”?

Као компаније које су окренуте и вођене

принципима друштвено одговорног

пословања, -а, заједно саManpowerGroup

партнером , усмерени смоAssert International

на одрживо пословање и желимо да

учествујемо у испуњењу циљева одрживог

развоја. Будући да се као компанија бавимо

запошљавањем, препознали смо мањак

видљивости одређених група које се негде

називају и “теже запошљивим”, а са друге

стране прилику да својом експертизом

помогнемо и заложимо се за равноправност

приликом запошљавања.

6. На који се начин заинтересовани могу

пријавити за учешће у овом програму и

који је критеријум за одабир полазника?

Сви заинтересовани се могу пријавити на

мејл . Немамоinkluzija@manpowergroup.rs

предефинисане услове које би учесник морао

да испуни, будући да смо окренути инклузији

и да желимо да помогнемо што већем броју

људи. Напомена јесте да је, превасходно због

целокупне светске ситуације са пандемијом,

велики део пројекта дигитализован, те се

приступ компјутеру и и-мејл могу назвати

врстом обавезног услова. Такође, оно што је

најважније јесте мотивација и жеља са

учествовањем.
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Милош Рокић

Од наших колега
из Румуније

ИЗ ОКРУЖЕЊА

Према подацима МС Барометра

9000 људи, у Румунији, болује од

мултипле склерозе мада се

процењује да је реалан број

много већи. Према неким

проценама око 100 деце је

оболело од мултипле склерозе.

Три четвртине оболелих има

покривен укупни трошак

терапије која модификује ток

болести и то без листе чекања и

без временских и финансијских

ограничења.

У овом броју бисмо желели да

вам представимо једно младо

удружење оболелих од мутипле

склерозе, а то је Асоцијација

пацијената за борбу против

неуродегенеративних болести

(АПАН - Асоциатиа Пациентилор

цу Афецтиуни

Неуродегенеративе) Румуније и

њихову извршну директорку

Кристину Владау. АПАН је

основан пре четири године и

посвећен је подизању свести и

бризи оболелих од бројних

неуродегенеративних болести,

као што су мултипла склероза,

Алцхајмерова и Паркинсонова

болест, као и ретке мишићне

дистрофије које углавном

погађају децу.

АПАН заступа и брани права људи са

неуродегенеративним болестима у Румунији.

Мисија АПАН-а је да обезбеди приступ новим

информацијама, да едукује све

заинтересоване стране о потребама људи са

неуродегенеративним болестима и да

побољша/олакша равноправан приступ

висококвалитетном лечењу и физикалној

терапији, како би се побољшао квалитет

живота оболелих и неговатеља. АПАН жели да

постане главни глас пацијената са

неуродегенеративним болестима у Румунији и

да осигура да они имају јак глас у

постављању сопствених циљева и

приоритета.

Будући да је ваше удружење скоро

формирано, занима ме уколко бисте нам

дали кратак преглед ове историје и

активности вашег удружења?

Румунија је имала велико удружење оболелих

од мултипле склерозе, али је банкротирало, а

имамо доста локалних удружења која нису

била повезана. Састајали су се понајвише

млади људи који су желели да размењују

искуства о томе како је живети са болешћу,

али није било неких нарочитих акција у

широј заједници. Имали смо локалну групу у

Букурешту. Када говоримо о преговарању са

ауторитетима није било нарочитог консензуса

и јединства које би било репрезентативно.

Код нас влада неповерење између локаних

организација које се баве мултиплом

склерозом.

Ваша организација АПАН се не бави само

мултиплом склерозом већ и другим

болестима? Какве лекције се могу научити

из домена других болести тј. од пацијената



који болују од других болести?

Оно што је важно је направити

компаративни оквир мултипле склерозе и

других болести. Важно је знати шта је то

специфично за мултиплу склерозу, а шта за

друге болести и тако се бавити политичким

активизмом. Оно на шта се ми фокусирамо је

неурологија, и у претходне три године смо

успели да се састанемо, у бројним приликама,

са неуролозима и идентификујемо 11 болести

од нашег и општег интереса. То смо радили у

покушају да мапирамо људске потребе у вези

са тим болестима и схватили смо да бројни

болесници имају исте или сличне потребе.

Тако да се на неуролошком спектру ми не

боримо само за особе са МС већ за све

оболеле са неуролошким болестима. Тако

бисмо направили помак и имали већу снагу

као удружење и допринели више. Без обзира

на болест, свакоме треба фармакотерапија и

свакоме треба неурорехабилитација или нпр.

превоз. Највећи пробем је што су све ове

болести толико скупе за опоравак људи, па

бројни политичари и функционери нису ради

да разговарају о покривању трошкова лечења

и рехабилитације. С тим разлогом морамо

бити видљивији и много присутнији.

Где бисте волели да видите побољшање у

Румунији што се тиче мултипле склерозе?

Имамо неке приоритете, најважнији за нас је

приступ рехабилитационим третманима о

трошку државног фонда. Такође нам је

приоритет да повећамо ниво доступности

психолошког третмана оболелих. Најважнији

Из окружења
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корак у овом поступку је формирање

регистра оболелих људи од МС, затим

отварање специјализованих МС центара са

посебно обученим медицинским особљем и

рад на дестигматизацији оболелих.

Ако погледамо румунску културу, на који

начин култура помаже/одмаже суочавању

оболелих са мултиплом склерозом? Шта је

то специфично за румунску културу, а

важно је за ваш посао?

Хумор! То је једино што нам преостаје

уколико немамо материјална средства.

Покушавамо да подржавамо једни друге

колико год можемо. Оптерећеност болешћу је

на породици понајвише, а породици само

систем може да помогне, док је на

индивидуалном нивоу, психолошка подршка

неопходна. Урадили смо једну кампању која

је била усмерена на породицу јер у Румунији

немамо неговатеље и персоналне асистенте,

барем не на системском нивоу. На мени је да

образујем мог мужа који мора знати нешто о

МС-у ако жели да брине о мени и мојим

потребама. У Румунији имамо системске

проблеме и побољшање стања оболелих од МС

значи поправку целог система.

Како Румунска влада помаже ваш посао?

Нема помоћи владе, ми добијамо донације од

појединаца и фармацеутских кућа. Наша

организација нема ни једног запосленог, тако

да је рад понајвише волонтерски и

финансира се из личних фондова. Изузетно је

тешко запослити и укључити некога на дуже

стазе, само на основу његовог ентузијазма, а

и прогресија болести такође игра улогу. Због

недостатака системске подршке и немања

запослених, имамо проблем да одржимо

дуготрајне пројекте. И новац и време нам

одлазе на бројне ствари административног

типа, које другим удружењима раде редовно

запослени.

Оно што налазим изузетним на вашим

скуповима јесте пажљива имплементација

друштвених мрежа у просвећивању оболелих

од мултипле склерозе. Најимпресивнија ми је

информационо технолошка (ИТ)

инфраструктура АПАН-а? Како користите

ИТ за ваше активности и у којим аспектима

налазите да је ИТ незамењив?
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Покушали смо да оснажимо младе људе, мада

не знам које је то конкретно годиште, и то је

наша моћ. У поређењу са другим болестима

мултипла склероза погађа старосну групу која

највише времена проводи на друштвеним

мрежама. Ови људи су такође део радне снаге

у Румунији тако да имају утицај на своје

колеге и локалну заједницу, тако да је за нас

употреба друштвених мрежа била апсолутна

обавеза. Оно што смо урадили јесте

укључивање наших колега Силвије, Еда и

Александре који су млади људи. Понекада

морамо да избалансирамо циљеве промоције

са младим људима јер постоје нереалистични

идеали. Људи су у нашој организацији нашли

нови дом, ми смо више него пријатељи, наша

веза је емотивна и неформална, а с обзиром

да смо сви оболели, једни у другима видимо

подршку и веома се лако повезујемо без

много речи. Свако ко жели да допринесе

имајући добру идеју је добродошао; може да

има добро развијен план и уколико се да

имплементирати, подржаћемо безрезервно.

Србија је кандидат за чланство у ЕУ,

Румунија је већ члан ЕУ, да ли имате некакве

бенефите од ЕУ након вашег уласка?

Из окружења

Засад не. Оно што се види јесте да се

Европски фондови веома лако расподељују по

западним земљама, упркос чињеници да смо

у једној истој унији. Ми имамо неке

директиве и правилнике о заштити

пацијената које су имплементиране, али које

ни у ком случају нису обавезујуће. Чланица

смо Европске Платформе за мултиплу

склерозу и постоји иницијатива да будемо

видљивији и у Европском Парламенту.

Шта бисте препоручили нама у Србији? Који

део вашег искуства бисте пренели нама,

што се тиче мултипле склерозе?

С моје тачке гледишта, важно је да будете

што сарадљивији са свим врстама владиних

и невладиних институција где мислите да се

може заступати интерес ваших пацијената.

Ми у Румунији имамо доста проблема да

дођемо до људи који одлучују, немамо

отворен канал, поготово када се смени власт.

Важно је да пацијети буду повезани директно

са министарством здравља, са фондом

здравственог осигурања. Морате инвестирати

много времена да бисте ви и ваше потребе

уопште били препознати од стране ма које

врсте институције.

ИЗ ОРГАНИЗАЦИЈА
Удружење МС Златиборског округа
Пише: Славица Којадиновић

Славица Којадиновић из Пожеге својим

писмом упућеним Удружењу МС

Златиборског округа поздравља све оболеле и

шаље поруку охрабрења.

Драги моји другари,

Када сам отишла у пензију, а било је то пре

осам година, задала сам себи неке задатке.

Моја верна другарица и ја са иницијалима

МС кренусмо у решавање.

Можда ова борба и не би имала толико успеха

да нисам имала подршку вас другара, мојих

синова и најважније особе у мом животу.

Искрене плаве очи, топле ручице, плаве

локнице и уснице слатке као мед. Да то је мој

унук Жико! Једино он успе да ме на тренутак

подигне из колица, отера ову досадну стално

присутну МС. Играмо се, учимо песмице,

возимо аутиће ... И поново наступа тишина.

Читам, гледам ТВ и ослушкујем. Да сутра је

нови дан и мора бити бољи од овога.

Схватила сам да морам наставити борбу, јер

морам сачекати унуче и од другог сина, а

много је лепо када расту пред бабиним

очима. Другари моји, само треба поставити

себи циљ и корачати храбро.

Мој мото гласи: ЈА ТО МОГУ, ХОЋУ И

ЖЕЛИМ!!!!

Све вас пуно поздрављам и шаљем велики

загрљај!

Будите храбри, јаки и једино ћемо тако

победити!



Милош Рокић

Филмови које
препоручујемо

МС И ФИЛМ

„Прича о браку“ ( ), 2019Marriage story

Чарли Барбер је успешан позоришни редитељ

у Њујорку. Његова позоришна трупа тренутно

спема представу у којој глуми његова супруга

Никол, бивша глумица тинејџерских

филмова. Пар се суочава с брачним

проблемима и виђа саветника, који им

предлаже да једно другом напишу оно што

им се свиђа, али Никол је превише неугодно

да би читала своје писмо наглас и одлучују се

одрећи саветовања.

Никол се нуди главна улога у телевизијском

пилоту у Лос Анђелесу и она одлучује да

напусти позоришну трупу и привремено

живи са мајком у западном Холивуду,

повевши са собом сина Хенрија. Чарли

одлучује да остане у Њујорку, јер је представа

премештена на Бродвеј. Упркос томе што се

пар споразумно развео и одустао од

адвоката, Никол ангажује породичног

адвоката Нору. Никол прича Нори своју

причу о Чарлију, о томе како се она

повремено осећала занемареном, те како је

он одбијао њене идеје и жеље. Никол такође

У овом броју часописа Мој МС

Свет доносимо вам препоруке

филмова о породици и

породичним односима. Ово нису

нимало лаке драме, али пружају

нашим читаоцима увид у то

колико су породични односи

комплексни и колико је важно

инвестирати велику енергију у

очување породичне хармоније и

грађење сигурне базе. Једна

општа дефиниција породице је

да је она цивилизацијска

творевина која представља

основну ћелију друштва, али

гледајући ове филмове

схватићете да је породица у

ствари емотивна институција са

испреплетаним емотивним

односима и да свака породична

фасада не може надокнадити

искрена осећања љубави, беса,

туге, радости и изненађења која

су везивно ткиво једне

породице. Уживајте у

филмовима!
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открива да мисли да је Чарли спавао са

сценским менаџером позоришне трупе. Када

Чарли одлети у Лос Анђелес да посети

породицу, Никол му даје папире за развод.

Чарли се састаје са адвокатом који наговара

Чарлија да се бори прљаво, али Чарли се

враћа у Њујорк без унајмљивања. Примио је

позив од Норе која га наговара да ускоро

добије адвоката или ризикује да изгуби

старатељство над Хенријем. Чарли се враћа у

Лос Ангелес и унајмљује Берт Спица,

породичног адвоката у пензији, који заговара

грађански и помирљиви приступ разводу.

Режија и сценарио: Ноа Бумбах
Улоге: Адам Драјвер, Скарлет Јохансон, Алан

Алда, Реј Љота, Лора Елизабет Дерн

„Све је у реду“ ( (1990),Stano tutti bene

Everybody's Fine (Сви су добро) 2009.)

Матео Сцуро, пензионисани сицилијански

бирократа и заљубљеник у оперу, је одлучио

да, током летњег одмора, посети своје петоро

одрасле деце, који сви живе у разним

градовима на италијанском копну, а верујући

да су одговорни људи са одговорним

пословима. Упркос њиховом упадљивом

недоласку на Сицилију и критикама комшија,

он остаје оптимиста, оправдавајући то

чињеницом да његова деца нису могла да

дођу јер су превише заузета. Они носе имена

популарних оперских ликова, Тосца према

Пучинијевој Тоски, Цанио према

Леонкаваловој опери Пајаци, Норма према

Белинијевој Норми, Виљем према

Росинијевом Вилијему Телу и Алваро према

Вердијевој Моћи судбине. Одлучује да

изненади сваког од њих посетом, путујуци́

возом. Међутим, не затиче никога од њих

онако како је замислио, и при том му се чини

да свако од његове деце живи оперски лик по

коме је и добио име. Матеова путовања возом

возе га до Напуља, Рима, Фиренце, Милана и

Торина да би потражио свако своје дете; чак

једну ноц проводи на улици међу́

бескуцницима. Пре његовог доласка, свако од́

његове деце се труди да одржи фасаду и

прикрије своје личне пропусте и проблеме.

Тако се нпр. бивши супруг једне нејгове

церке привремено враца да живи заједно са́ ́

њом и њиховим дететом. Син који је изгубио

универзитетску професуру привремено се

враца у своју стару канцеларију. Друга церка́ ́

скрива чињеницу да ради као модел доњег

рубља итд. Коначно, након што је посетио сву

своју децу, Скуро се враца на Сицилију,́

посецује гроб своје супруге и са иронијом јој́

извештава да су им деца добро.

Сценарио: Massimo De Rita, Tonino Guerra,

Giuseppe Tornatore
Улоге: Marcello Matroianni, Valeria Cavalli,

Norma Martelli, Giacomo Civiletti, Roberto

Nobile, Sylvie Fennec, Christopher Thompson
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Урађена је америчка верзија истог овог

филма ( , 2009.)Everybody is fine

Френк Годи годинама ради у фабрици за

призводњу каблова, да би одгојио своје две

ћерке и два сина. Удовац одлучује да их

позове на заједнички ручак, али му свако

отказује, па тако одлучује да посети своју

децу неочекивано. Сазнаје да ствари не стоје

ни близу како су му говорили, али када

доживљава срчани удар још му се појасне

неке ствари.

Режија и сценарио: Кирк Џоунс
Улоге: Роберт Де Ниро, Дру Баримор, Кејт

Бекинсејл, Сем Роквел, Кетрин Менинг

„Синовљева соба“ ( ),La stanza di figlio

2001.

Главни лик је психоаналитичар ког

изненађује вест о смрти 17-годишњег сина

који је страдао приликом роњења.

Претражујући синовљеву собу, родитељи

откривају бројне тајне. Између осталог,

откривају да је син имао девојку и да њој

нико није саопштио лоше вести о момковој

погибији. је приказан наLa stanza di figlio

Канском фестивалу гдје је освојио Златну

палму.

Режија: Nanni Meretti
Улоге: Nanni Moretti, Laura Morante, Jasmine

Trinca, Sofia Vigilar, Giuseppe Sanfelice

„Капернаум“ ( ),2009Capernaum

Капернаум прича причу о Заину (Заин ал

Рафи), либанонском дечаку који тужи

родитеље због „злочина” давања живота.

Филм прати животни пут Заина, од

безобразног детета на улици до отврдлог 12-

годишњег "одраслог" човека, који бежи од

својих небрижних родитеља. Преживљавајући

на улицама, среће етиопску радницу

мигранткињу Рахилу, која му пружа

уточиште и храну, а Заин се заузврат брине

за њеног сина Јонаса. Заин касније одлази у

затвор због почињења насилног злочина и

коначно тражи правду у судници.

Режија и сценарио: Надин Либаки
Улоге: Заин ал Рафи, Јорданос Шифера,

Кавтар ал Хадад, Болуватифи Тресуре

Банкол, Фади Камел Јусуф
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МС и филм



МРЕЖА УДРУЖЕЊА ОБОЛЕЛИХ ОД МС У СРБИЈИ

ДРУШТВО МС СРБИЈЕ (1)
ДРУШТВО МС ВОЈВОДИНЕ (2)

ДРУШТВО МС КОСОВА И МЕТОХИЈЕ (3)
Удружење МС Аранђеловац (4)

Удружење оболелих од МС Београд (5)

Удружење оболелих од МС Бор (6)

Удружење МС Колубарског округа (7)

Удружење МС Пчињског округа (8)

Међуопштинска организација МС Зајечар (9)

Удружење МС Књажевац (10)

Удружење МС Шумадијског округа (11)

Удружење МС Рашког округа (12)

Удружење МС Расинског округа (13)

Удружење МС Јабланичког округа (14)

Удружење МС Нишког округа (15)

Удружење МС Поморавског округа (16)

Удружење МС Моравичког округа (17)

Удружење МС Златиборског округа (18)

ačkaУдружење МС Б Паланка (19)

Удружење МС Мала Бачка (20)“ ”

Удружење МС Бечеј (21)

МО удружење МС Вршац (22)

Удружење МС Средњи Банат (23)

Удружење оболелих од МС Срема

Мој Срем (24)“ ”

Удружење МС Кикинда (25)

Удружење оболелих од МС

“ ”Средња Бачка (26)

Удружење оболелих од МС

Севернобанатског округа (27)

Удружење оболелих од МС

Јужнобачког округа Мултис (28)“ ”

Удружење оболелих од МС Јужни Банат (2 )“ ” 9

Удружење оболелих од МС Западна Бачка ( )“ ” 30

Удружење МС Срем (3 )“ ” 1

Удружење МС Северна Бачка (3 )“ ” 2

1
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