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Bolu se ne dam

AUTENTICNA PJESMA UDRUZENJA

Kap sam na listu, za pad spremna,

al' jos se borim, bolu se ne dam,

i kad mi ruke drhte na vjetru

i ¢cizme skitaljke dok samo gledam,

ja nadu ne gubim, jer nekome trebam!

Kao pjesma sto stihu se raduje,
da niko vise ne sazna kako je!

Nevidljiva u svojoj zelji,

dok raspli¢em brige

kao mreze zapletene,

barem pogled podigni,

dok pored tebe prolazim,

dok Zurim novo jutro da pozdravim,
zbog ljubavi da ozdravim,

BOLU SE NE DAM!




Uvodna rije¢

Postovani citaoce,

Ova publikacija nije nastala kao proizvod neke
nove revolucionarne ideje, putem koje ée se ispri-
¢ati nesto potpuno novo. Nije nastala da bude
objavljena tek objavljivanja radi, kako bi bila jo$
jedno u nizu tiva s opéepoznatim ¢injenicama.
Stvarana je kao proizvod ozbiljne potrebe da uka-
ze na neophodnost promjene dosadasnjeg pristu-
pa rjeSavanju problema s kojima se u svakodne-
vnom zivotu susreu ljudi oboljeli od autoimune

bolesti multiple skleroze.

Ova publikacija predstavlja i oslikava, na specifi-
¢an i precizan naéin, misljenje, vapaj i upozorenje
velikog broja ljudi koji su oboljeli od ove kronic-
ne upalne bolesti. Do sada su svi apeli i pokusaji
mijenjanja postojeceg pristupa rjesavanju ove
problematike bili previse diskretni, stidljivi,
ocigledno nedovoljni te kao takvi nisu pronalazili
put do onih dija je duznost da znaju, razumiju

i djeluju. Ova forma publikacije se razlikuje od



svih dosadasnjih jer veoma jasno i precizno dono-
si relevantne, iskustveno temeljene informacije i
podatke, putem kojih odnos prema ovoj bolesti i
ljudima koji od nje boluju ne treba da bude stvar
necije dobre volje, nego obaveza i to na nacin
koji je ve¢ ustaljena praksa u zemljama Evropske
unije i $ire, a kao rezultat Konvencije UN-a o
pravima osoba s invaliditetom, ¢ija je potpisnica i

Bosna i Hercegovina.

Izvori koji su posluzili za izradu publikacije su
naucno potkrepljeni podaci proizasli iz autentic-
ne ankete sprovedene medu oboljelima od mul-
tiple skleroze $irom Bosne i Hercegovine, satkani
od stvarnih zivotnih iskustava ove populacije.
Postoje ljudi koji granice svog vidnog polja tu-
mace kao granice svijeta. Ponekad upravo ti ljudi

donose odluke iil ih sprovode.

Ova publikacija treba da posluzi upravo tim
ljudima da prosire svoje vidike kako bi vidjeli
mnogo $iri svijet u kojem egzistiraju i iznimno
ponosni i dostojanstveni ljudi, koji su, ne svojom
voljom, oboljeli od ove teske bolesti. U praksi se
desto zaboravlja na jedno od osnovnih ljudskih
prava, a to je pravo na kvalitetno i adekvatno
lijecenje. To pravo mora dobiti mjesto koje mu

i pripada, bez obzira na suzene i subjektivne
vidokruge. Sloboda, moral, ljudsko dostojanstvo,

moguénost djelovanja, kako pojedinca tako i

drustva u ¢jelini, sastoji se upravo u tome da se
¢ini dobro, ne samo zato $to je to obaveza, veé
zato $to to treba razumjeti, iskreno zeljeti i ljudski
voljeti. Publikacija je prevashodno namijenjena
svima onima koji odlucuju i sprovode odluke,
ukljucujuéi ne samo politicare, lije¢nike, farmace-

ute, nego i sve ostale ¢lanove drustvene zajednice.

Nadamo se da ¢e ova publikacija pomo¢i da
krenemo zajedno nekim novim putem, putem
koji ¢e iznjedriti humaniji i odgovorniji pristup
ovoj populaciji u odnosu na dosadasnji. Ponekad
pomislimo da smo suviSe mali da bismo imali
utjecaj na odredene stvari. Da li je to istina?!
Ako je to tako, onda pokusajte mirno zaspati sa

komarcem u sobi!

Postovani ditaoce,

Nemoguce je cijeniti zdravlje ako prethodno niste
bili bolesni. Iskreno Zelimo da bolesni nikada ne
budete, a za sve ostalo, neka vam mi budemo to

neophodno iskustvo.

S postovanjem i nadom da ¢ete i¢i ukorak s

nama,

Predsjednik Udruzenja oboljelih od multiple

skleroze Kantona Sarajevo,

Gordan Muzurovié¢



Metodoloski okvir

ANKETIRANJE OBOLJELIH NA PODRUCJU BiH

Izvrsili smo istrazivanje putem anketiranja obo-
ljelih na podrudju cijele Bosne i Hercegovine u
trajanju od Cetiri mjeseca (juni-septembar 2018.
godine) u kojem je svoje aktivno uce$ée dalo 189
ispitanika. Prosje¢na dob nasih ispitanika u tre-
nutku sprovodenja ankete je 48 godina Zivota

( zene 67%; muskarci 33%), te se radi o releva-
ntnim ispitanicima za predocavanje rezultata u
nastavku, $to nam daje za pravo da u potpunosti
vjerujemo ovim pokazateljima obzirom da je
rije¢ 0 osobama koje gotovo cijeli svoj Zivot nose

breme ove bolesti.

Istaknuli bismo da je metoda slobodnog unosa
odgovora nasim anketiranim ispitanicima dala
moguénost da na neka pitanja i ne odgovore,
tako da su rezultati koje ovom publikacijom
prezentiramo dobijeni iskljuc¢ivo na osnovu
odgovora onih oboljelih koji jesu dali odgovor na

odredeno pitanje.

Na osnovu ovog istrazivanja, koje je za cilj imalo

ispitati uslove Zivota i terapijske opcije pacijenata
oboljelih od multiple skleroze, dobili smo jasne
odgovore oboljelih ispitanika koji su nam pomo-
gli da ukazemo na klju¢ne probleme s kojima se
susreée ova populacija, a s krajnjim ciljem pruza-

nja pune drustvene i medicinske podrske.

Cilj zbog kojeg se i obra¢amo publikacijom
(ona, zapravo, daje odgovore na ova pitanja):
Umjesto postavljanja pitanja:

Sta nije u redu s osobama s MS-om?

pitajte:

Sta nije u redu sa drustvom? Koje

drustvene, medicinske, ekonomske,
politicke i/ili okoliSne uslove treba pro-
mijeniti kako bi se osobama s MS-om
omogucdilo puno uzivanje svih prava?'




Sta je MS?

KAKAV UTJECAJ IMA NA OBOLJELOG?

Multipla skleroza se ¢esto poredi sa neocekivanim
gostom koji dode u vasu kudu sa svim svojim
prtljagom i nikada ne ode. Ovaj gost ima namje-
ru da rasprostre svoj prtljag kroz jednu sobu u
kudi, utjecudi na Zivotni stil i aktivnosti cijelog

domacdinstva.

Multipla skleroza je progresivna
i ireverzibilna bolest!

Multipla skleroza je jedna od najce-

$¢ih bolesti centralnog nervnog siste-
ma (mozga i kicmene mozdine) medu
odraslim osobama koja se dijagnosticira
najée$ée u dobi od 20-40 godine Zivo-
ta, zbog ¢ega rano dolazi do smanjenja
radne sposobnosti i opée Zivotne aktiv-
nosti, a sama bolest traje cijeli Zivot.




Uzrok nastanka multiple skleroze jos$ uvijek nije
poznat pa uprkos naprecima u tretmanu jo$ uvi-
jek ne postoji lijek za ovu bolest. Multipla skle-

roza je i dalje progresivna bolest, o$te¢enja koja

nastaju su ireverzibilna i mogu rezultirati nepo-

vratnim onesposobljenjem i narusenim kogniti-
vnim sposobnostima.

Da je ovo stvarnost i nasih ispitanika pokazuje

i anketa u kojoj se ¢ak vise od pola ispitani-

ka (58%) izjasnilo da se osjecaju gore nego
prethodne godine. Postoje zapanjujuéi podaci da
osobe u starosti od 18 do 29 godina oboljele
od MS-a ocjenjuju svoj prosjecni zdravstveni
status nizim u poredenju sa osobama starijim

od 80 godina opée populacije!

Gubirak funkcionalnosti sa osobe sa MS-om u paredenju
£a opiom pnplll.!c:iinm je u vrijrdnmﬁ od 0,2-0,03 u svim starosnim prupama

Savreieno

— Opda populacija

. 1.0+
a2 ; l a

F edravlje | Oisobe sa M5-om
0.8+ 1 e e o Bl
. : 0t w w " @
Z £3 06+ ' h 4
: I . 4
_ 3 = 0.5 S E v
A o4 '
S, £ 03
= 0.2

0.1+

Smre 0.0 : - t { i = i
18-20 30-39 40-49 50-59 60-99 70-79 &0

(2.5) (3.3) (4.4)

(5.1} (5.0) (6.5) (7.00

Raspon starosti (godina)

{srednja vrijednost EDAS ocjene 2a osobe sa M5-om)

Slika 1. Oboljeli od MS-a su ocjenili svoj prosjecni zdravstveni status (funkcionalnost) nizim u poredenju sa zdravom
populacijom iste starosti. / EDSS, Standardizovana Kurtzke-ova proSirena skala stanja invaliditeta w MS?



Centralni nervni sistem kontrolira vecinu tjele-

snih funkcija tako da ova bolest moze prouzroko-
vati Sirok spektar simptoma.

Simptomi MS-a se obi¢no pojavljuju u ranom
odraslom dobu i veoma variraju od pojedinca do
pojedinca, kao i kod jednog pojedinca u toku
razli¢itih faza bolesti, zavisno od toga koji dio

mozga i ki¢mene mozdine je o$tecen.

Simptomi MS su nepredvidljivi. Kako svaki

oboljeli moze imati razli¢ite simptome razlicite
tezine, tako i kod jedog oboljelog u toku njegove
bolesti simptomi mogu da se razlikuju.
Simptomi se mogu povudi, ali isto tako biti i
uporni i pogorsati se s viemenom. S obzirom da

multipla skleroza napada centralni nervni sistem,

bilo koja funkcija moze biti pogodena.
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Kako ova bolest napreduje ona moze prouzroditi o$tecenje vida, teskoce sa govorom, umor, probleme sa
memorijom, percepcijom realnosti, inkontinenciju, probleme sa pokretljivos¢u i koordinacijom pokreta,
seksualne probleme ili bilo koju kombinaciju ovih simptoma.

Simptomi se pogorsavaju kako se osteéenja mozga akumuliraju.
U tezim slucajevima moze nastupiti takvo pogorsanje da izazove paralizu udova i tijela.

Simptomi MS-a znadajno smanjuju kvalitet Zivota.

Pogledajmo kako je ispoljavanje simptoma bolesti utjecalo na nase ispitanike i njihov svakodnevni Zivot

u zadnjih mjesec dana:

Bolest otezava kretanje o Poteskoée u aktivnostima
Van kuce 82% U slobodno vrijeme 79%
U ku¢i 75% Na poslu 74%

Psihicko stanje Problemi sa paméenjem 60%

Problemi sa koncetracijom 68%

Problemi sa vidom 76%

~ Problemi sz'\oglavicom 65%
-~

Vi

o

Osjecaj potrebe da placu 73%

Osjecaj nervoze ili razdrazenosti 76%

4
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U multiple sklerozi imuni sistem organizma napada i oste¢uje tkivo mozga, ki¢mene mozdine i opticki

nerv (centralni nervni sistem-CNS). lako CNS posjeduje mehanizme za popravku ostec¢enja, Cesto su te

popravke nepotpune tako da nastala o$teéenja (lezije) ostaju ireverzibilna i postepeno dovode do atrofije

mozga (smanjenje volumena mozga). Malo smanjenje volumena mozga, tj. gubitak malih koli¢ina

mozdanog tkiva kod zdravih odraslih ljudi je normalan proces starenja, ali kod pacijenata oboljelih od

multiple skleroze se ovaj proces desava znatno brze (Slika 3)°.

Gubitak
mozdanog

Gubitak malih koli¢ina meZdanog thiva kod
tkiva

edravih odraslih ljudi je ||.ur[:|r.1fun.j)ruu.‘s starenja,
ali kod pacijenata oboljelih od muliple
skleroze se ovaj proces dedava enatno bric

Neurolothke
rezerve

Povedanjc onesposobljenja

Vrijeme

Slika 3. Svaka aktivnost bolesti MS dovodi do gubitka moZdanog tkiva Sto dovodi do potrosnje vrijedne neuroloske
rezerve’
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Opvi procesi kod oboljelih dovode do fizicke
nesposobnosti, umora i poremecaja kognitivnih
sposobnosti (npr. poteskoce sa koncentracijom,
paméenjem i uc¢enje novih stvari). Simptomi

se kod pacijenata razlikuju, zavisno od mjesta
ostecenja tkiva u CNS-u. Podrudja akutnog oste-
¢enja mozga (lezije) mogu primjetno da utjecu
na funkciju nerava i da dovedu do pojave napada
pogorsanih simptoma i pogorsanja same bolesti
(relaps). Sve lezije doprinose osteéenju i gubitku
mozdanog tkiva ¢ak iako oko 90% lezija direktno

ne uzrokuju relaps (Slika 3)°.

Mozak je izuzetno fleksibilan organ. Kada se uce
nove vjestine, kao $to je strani jezik ili sviranje
muzickog instrumenta, mozak moze regrutovati
nove oblasti koje ¢e koristiti za ove zadatke. Na
slican nacin mogu se regrutovati nove oblasti
mozga koji ¢e kompenzirati osteéene dijelove.
Sposobnost mozga da se prilagodi, da drugi dije-
lovi mozga preuzmu funkciju osteéenih dijelova
je poznato kao neuroloska rezerva. Sto je veéa

neuroloska rezerva, mozak je zdraviji’.

Medutim, sada je poznato da MS moze biti
aktivna ¢ak i kada nema izrazenih simptoma
bolesti. Dakle, ako neko nema nove ili pogorsane
simptome, mozak mozda koristi neke od svojih
neurologkih rezervi da bi se nadoknadila Steta

(Slika 3c). Ako se iskoristi sva neuroloska rezerva,

12

mozak ne moze dalje regrutovati nova podrudja i
simptomi MS-a ¢es¢e napreduju (Slika 3d) te je
velika vjerovatnoda za progresiju onesposoblje-
nja.’

Neuroloske rezerve i mehanizmi po-
pravke objasnjavaju zasto se ostecenja
mozga povezana sa MS-om cesto ne
otkriju u ranoj fazi bolesti, te je iz tog
razloga potrebno jako puno vremena
da se dijagnosticira bolest, a samim
tim i pocne sa lijecenjem.

Postoje dokazi da je poremecaj kogni-
tivnih sposobnosti prisutan kod zna-
¢ajnog broja oboljelih

prije nego sto se klinicki simptomi
MS-a pojave — nekada godinama rani-

je. Zbog toga je vaino dijagnosticirati

MS sto ranije, prije nego sto se neu-
roloske rezerve potrose i ne nastupi
progresivni stadij bolesti.

Zahvaljujuéi nepretku u medicini i razvojem
tehnologije sada je mogude dijagnosticirati MS
ranije nego ikada prije uz pomo¢ magnetne rezo-
nance (MRI). Dijagnoza se danas moze postaviti
najmanje 10 puta brze nego u ranim 1980-im,
tako da otprilike jedan od pet ljudi koji su imali

jedan relaps mogu dobiti ¢vrstu dijagnozu veé



nakon prvog uradenog MRI-a. Kod ostalih obo-
ljelih daljnji klinicki pregledi i MRI ¢e osigurati
da se dijagnoza moze postaviti u $to ranijoj fazi’.
Brza dijagnoza znaci da ljekari oboljele od
MS-a mogu poceti adekvatno lijeciti i uprav-

ljati boles¢u $to prije!

Rano upucdivanje neurologu
je klju¢no!

Medutim, i pored svih prednosti tehnoloskog
napretka, postavljanje dijagnoze MS moze da
bude jako komplikovan i dugotrajan proces.
Razlozi za kasno postavljanje dijagnoze mogu
biti razni, a neki od tih su: kasna pojava klinickih
simptoma zbog neuroloskih rezervi i mehanizama
popravki CNS-a, kasnije javljanje ljekaru zbog
straha i neznanja, preoptereéenost ljekara poro-
di¢ne medicine koji ili nemaju vremena da se
posvete pacijentima ili ¢ak imaju manjak znanja
za prepoznavanje simptoma, kasni dolazak neu-
rologu, ¢ekanje na dijagnozu zbog nedostupnosti
dijagnosti¢kih alata (MRI, lumbalna punkcija...),
zatim, preoptereéenost neurologa te mali broj
neurologa koji se bave MS-om.

Osoba koja dozivljava simptome uobicajene za
ranu multiplu sklerozu ¢ée prvo oti¢i svom ljekaru
porodi¢ne medicine. Jako je bitno da ljekar poro-
di¢ne medicine na vrijeme prepozna simptome i

pacijenta hitno uputi neurologu.

Pojava simptoma

L

Prva posjera liekarn
pnrmfignjt ma]dlcinu

15 mjeseci

v
Prva posjeta
neurologu

13 mjeseci

-
Dijagnoza M5

Slika 4. Koliko vremena je prosjecno trebalo
ispitanicima da dodu do neurologa, a zatim i do
dijagnoze!
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Pravovremeno lijecenje

PRESUDNO JE VRIJEME!

Mnoge dugoro¢ne studije jasno pokazuju da rana Efikasne strategije lije¢enja mogu pomo¢i u mo-
intervencija sa lijekovima koji modificiraju tok dificiranju ili usporavanju toka bolesti, tretiranju
bolesti dovodi do veée vjerovatnoée postizanja relapsa, pruzanju simptomatske terapije, pobo-
boljeg klini¢kog ishoda nego kod pacijenata kod ljganju funkcionalne sposobnosti i sigurnosti pa-
kojih se terapija uvede kasnije’. cijenata, te unapredenju emocionalnog zdravlja.

Bez terapije

Kasnife wvedena terapia

]’utr:ncijn] ni
raspon ishoda
lijecenja

Slika 5. Rana intervencija sa imunomodulatornim lijekovima daje najbolju dugoroinu prognozi’.
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Lijekovi koji se koriste u tretmanu mul-
tiple skleroze su:

Lijekovi koji mijenjaju tok bolesti

(imunomodulatori)

Ovi lijekovi mogu direktno utjecati na tok bolesti

smanjujuéi broj relapsa i progresiju onesposoblje-

nja, te smanjujudi broj novih lezija i nivo atrofije

mozga. Podjela imunomodulatora*
- etablirani imunomodulatorni: lijekovi odo-
breni za tretman MS-a tokom 1990-ih godina.
- nove generacije imunomodulatornih
lijekova: lijekovi odobreni za tretman MS-a
nakon 1990-ih godina i koji imaju drugaciji
mehanizam djelovanja od etabliranih imuno-
modulatora; na osnovu klinickih ispitivanja
dokazano je da su neki noviji imunomodulato-

ri efikasniji od etabliranih imunomodulatora.

Lijekovi za terapiju akutnih pogorsanja bolesti
(relapsa) - kortikosteroidi

MS relapsi su uzrokovani inflamacijom CNS-a i
dovode do oste¢enja mijelinske ovojnice nervnih
vlakana $to dovodi do usporavanja ili prekida u
sprovodenju nervnih impulsa i pojave simptoma
MS. Vedina relapsa ¢e se rijesiti i bez tretmana.
Kod tezih relapsa koji utje¢u na pacijentovu
pokretljivost, sigurnost i sveukupnu moguénost
funkcionisanja, primjenjuje se pulsna terapija

(kortikosteroidi) koja smanjuje inflamaciju i

dovodi do brzeg rjesenja relapsa.

Simptomatska terapija za ublazavanje
pojedinih tegoba

Pored terapije koju bi pacijenti trebali primati

s ciljem usporavanja toka bolesti, svi pacijenti
koriste i simptomatsku terapiju koja je usmjerena
na ublazavanje pojedinih tegoba. Lijekovi koji se
koriste kao simptomatska terapija su mnogobroj-
ni i raznovrsni, a koji ¢e biti primijenjen zavisi od
samog simptoma. Najc¢e$¢i simptomi zbog kojih
pacijenti koriste ovu vrstu terpije su: problemi

s mjehurom i crijevima, depresija, vrtoglavica,

umor, bol, gr¢evi, tremor, seksualni problemi.

Iako je cilj lije¢enja multiple skleroze
ocuvanje mozdanog tkiva i maksimalno
povecanje zdravlja mozga smanjujudi
aktivnost bolesti, najveéi dio ispitanika
koji je bio podvrgnut bilo kakvoj tera-
piji zapravo je primao samo kortikoste-
roide, $to ne predstavlja tretman MS-a
nego samo ,gasenje pozara“ — iz ovoga
je oligledno da u BiH ne postoji jasna
strategija lijecenja MS-a !

Nije dokazano da kortikosteroidi imaju

dugorocni efekat na lijecenje multiple
skleroze.




Primarnu terapiju za pacijente oboljele od Agencija za lijekove i medicinska sredstva BIH je

multiple skleroze predstavljaju lijekovi koji odobrila vise razli¢itih imunomodulatora, ali to
mijenjaju tok bolesti (imunomodulatori). Iz ne znaci da su oni i dostupni pacijentima. Nai-
rezultata sprovedene ankete vidimo da je udio me, na listi lijekova koji se finansiraju iz fondova
pacijenata koji primaju lijekove koji modifi- osiguranja ne nalaze se svi registrovani imuno-
ciraju tok bolesti (a posebno visoko efikasnu modulatori, a oni koji i jesu na listi dostupni su
noviju terapiju) gotovo neznatan, narocito na samo malom broju pacijenata.

teret fondova osiguranja.

Bez imunomodulatorne

terapije
wMove Eencracijcs € m! i';l.'lvcn:wi Fnansirani od sorane
imunomodulatornib |iit'L|n".| nadleinih fondova nSi[‘.J:Ir.‘mi.l
ml i;l;'kn'\.'l: Anansirali sami ispiu‘nin':
Erablirani
imunemodulaerni lijekov
|
0 20 40 G0 80 100 120 140 1617

Broj pacijenara

Slika 6. Lijekovi koje ispitanici primaju za tretman multiple skleroze u BiH (anketa)

Dostupnost ove terapije/imunomodulatora pacijentima u Bosni i Hercegovini, o trosku fondova osigu-
ranja (Fond zdravstevnog osiguranja RS i Fond solidarnosti FBiH), je na vrlo niskom nivou, odnosno
vrlo mali broj pacijenata prima ovu vrstu terapije u poredenju sa zemljama u okruzenju, a posebno u
poredenju sa razvijenim zemljama Evrope. Situacija na nivou same drzave Bosne i Hercegovine, kada se
poredi Federacija BiH i Republika Srpska, se razlikuje u udjelu pacijenata kojima je dostupna terapija
imunomodulatornim lijekovima na teret fondova zdravstvenih osiguranja. Izdvajanja za imunomo-
dulatorne lijekove koji se koriste za tretman MS-a iz navedenih nadleznih fondova na nivou cijele

BiH iznose samo 2% od ukupnih izdvajanja na lijekove, $to je apsolutno nedovoljno’!
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Da su potrebe puno veée najbolje dokazuje po-
datak dobijen na osnovu ankete iz kojeg vidimo
da je broj ispitanika koji primaju terapiju sa
imunomodulatorima jednak broju ispitanika
kojima je ova terapija propisana i hitno po-
trebna ali je ne primaju iz razloga $to se nalaze
na listi ¢ekanja, $to odli¢no oslikava stvarno

stanje u nasoj drzavi.

8 Sami finansirali @ Finansirana od strane nadletnih fondova

Ispitanpcs na

Ispicanici na list dekanga za

il:l (RRL RN I‘MIIII-I['.H ill.l.' LLLLIRLEIRELRRTE I IJI ARATINLL Il'rJ|11| 1

terapiji

Slika 7. Poredenje broja pacijenata koji primaju imun-
omodulatornu terapiju (neovisno o nalinu finansiranja)
i broja pacijenata koji se nalaze na listi cekanja

Medutim, broj ispitanika na listi ¢ekanja bi bio i
vedi da ¢ak 32% njih nisu sami finansirali tera-
piju iz vlastitih sredstava unatoc visokoj cijeni
iste, s jedne, i niskom ekonomskom standardu i
kupovnoj mo¢i gradanstva, s druge strane.

U Bosni i Hercegovini priliku da primaju tera-
piju koja mijenja tok bolesti mogu dobiti samo
pojedinci jer se na evidencijskim listama ¢ekanja
za terapiju nalazi kontinuirano nekoliko stoti-
na pacijenata koji ¢ekajuéi gube $ansu za ranim
pocetkom lijecenja i promjenom cjelokupnog
toka bolesti. Nasi ispitanici u prosjeku su bili
3,5 godine na listi ¢ekanja prije nego su primili
imunomodulatornu terapiju.

Osim toga, potrebno je postaviti pitanje da li

je trenutna terapija imunomodulatorima koju
nasi ispitanici primaju adekvatna. Naime, od
ukupnog broja ispitanika koji su na imunomo-
dulatornoj terapiji, njih samo 11% je na terapiji
imunomodulatorima novije generacije koji su
efikasniji od etabliranih imunomodulatora i koji

u svijetu predstavljaju standard klini¢ke prakse.

Problem listi ¢ekanja nije dovoljno
prepoznat ni od strane struke —
medicinskih profesionalaca — ¢iji
angaziman na izmjeni postojeceg

stanja je kljucan i neophodan!




Osim pravovremenog postavljanja dijagnoze i
ukljucivanja adekvatne terapije vazan segment je i

pracenje toka bolesti.

Pogledajmo $ta su o ovome rekli nasi
ispitanici...

Najmanje jednom godisnje:

® 97% ispitanika bude pregledano od strane
neurologa,
® 29% ispitanika bude obavljen pregled MRI

® 68% ispitanika bude uradena analiza krvi.

Neki od specijalistickih pregleda koje nasi ispita-

nici obavljaju najmanje jednom godisnje su i:

o pregled od strane fizijatra: 38% ispitanika
® pregled od strane oftalmologa: 25% ispitanika

o pregled od strane urologa: 24% ispitanika.

Na pitanje postavljeno u nasem upitniku: ,,Sta
mislite da je najpotrebnije pacijentu oboljelom
od MS-a?“, 189 ispitanika je dalo sljede¢e odgo-

vore vezano za terapiju:
® 64% Dostupne efikasne i inovativne terapije

® 62% Besplatni lijekovi

® 19% Potporna terapija
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IGj ucne tac ke
® Sto se prije bolest dijagnosticira, to se ranije moze i mora pristupiti tretmanu lije¢enja

® U danas$nje vrijeme je moguce dijagnosticirati MS u ranijoj fazi nego $to je to ikad prije bilo mogu-
¢e — 10 puta brze nego 1980-ih godina — kori$tenjem magnetne rezonance u kombinaciji sa klinickim

procjenama.

® Jpak, moguca su odredena kasnjenja u vremenskom intervalu izmedu uocavanja prvih simptoma i
postavljanja dijagnoze, a ona mogu biti reducirana ja¢anjem svijesti i informisanosti o MS-u generalno,

u cjelokupnoj javnosti i medu medicinskim profesionalcima koji daju preporuke.

® Neophodno je da najmanje jednom godisnje oboljeli posjeti svog neurologa te ujedno obavi i dija-
gnosticki pregled (MRI)

® Cilj lije¢enja MS-a je odgadanje pocetka i usporavanje progresije onesposobljenja/invalidnosti, $to
se postize suzbijanjem relapsa i rane aktivnosti bolesti optimalnim lije¢enjem - primjenom adekvatnih

terapijskih opcija u ranoj fazi bolesti.

® DPoceti tretman $to ranije je od kriti¢ne vaznosti za ocuvanje neuroloske funkcije i sprjec¢avanje poslje-
di¢ne onesposobljenosti, pa svako ¢ekanje na tretman potencijalno dovodi pacijenta u stanje uznapredo-

vale bolesti kada lije¢enje nema nikakav efekat, a pacijent je suocen sa trajnim invaliditetom.

® Izbor terapije treba da bude zajednicka odluka izmedu osobe oboljele od multiple skleroze i njegovog
neurologa, i treba da se razmotre svi odgovarajuéi lijekovi. Nedostatak novca nije utemeljeno opravda-

nje.

® Pravovremena terapija je klju¢na zbog o¢uvanja zdravlja mozga, a to je mogude posti¢i samo ukoliko
imamo dostupnu terapiju i moguénost uspostavljanja dijagnoze MS u $to ranijoj fazi bolesti. Uz ispu-
njene ove uslove pacijenti mogu prilagoditi tj. unaprijediti svoj nacin Zivota (fizicka aktivnost, prestanak
pusenja, kontrola visokog pritiska, kontrola tjelesne tezine itd) i poduzeti sve neophodne akcije kako bi
se ocuvalo mozdano tkivo, mijenjajuéi na taj nadin tok bolesti prije njene progresije i novih relapsa.



Rehabilitacija i pomagala

POMAGALO NE MOZE BITI ALTERNATIVA LIJECENJU

Fizikalna terapija i rehabilitacija za odrzavanje preostalog zdravlja, pored medikamentoznog lijecenja,
jedan je od najvaznijih vidova pomo¢i osobama oboljelim od MS-a i ono predstavlja samo posljedicu

nepravovremenog i/ili neadekvatnog lijecenja.

Dakle, da ne bi uopée doslo do faze (prekomjerne) upotrebe pomagala i rehabilitacije, klju¢na je pravo-

vremena reakcija pri izboru odgovarajuceg tretmana lije¢enja oboljelog.

Pomagalo ne moze biti alternativa lije¢enju MS-a !




Utjecaj bolesti

MS IMA UTJECAJ NA SVE ZIVOTNE SFERE

Nazalost, i pored svih konvencija i zakona, sva-
kodnevnica osoba sa onesposobljenjem / invali-
ditetom je ispunjena preprekama — preprekama u
kretanju, preprekama u komunikaciji sa drugima,
preprekama u obavljanju sitnih svakodnevnih
poslova o kojima drugi i ne razmisljaju. Zivotne
odluke — obrazovanje, posao, samostalan i/ili po-
rodican Zivot, nisu stvar licnog izbora, ve¢ ovise

o tome koliko je zajednica spremna da postuje
zakone; da shvati da nedije fizicke karakeeristike
nisu razlog za zivot izmedu Cetiri zida, i da svaka
osoba ima potencijale koji se mogu — i moraju —

razviti i iskoristiti.

Za njihovo zaposljavanje najéesée je potrebno
osigurati pristupac¢no ili malo prilagodeno radno
mjesto, te bi svi poslodavci trebali znati da drzava
za njihovo zaposljavanje nudi konkretne poticaje
i refundiranje troska prilagodbe.

Svaki od entiteta — FBiH i RS - ima svoj zakon
koji regulie pitanje "rehabilitacije, osposobljava-

nja i zapo$ljavanja osoba sa invaliditetom®.
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Najpredvidljivija karakteristika multiple skleroze
je nepredvidljivost. Ne postoje dvije osobe koje
imaju isti tok lije¢enja i svaka individua iskusi

promjene u ponasanju bolesti tokom vremena.

Nepredvidljivost, ne samo da prouzrokuje fizicke,
ve¢ i psiholoske probleme kod ljudi sa multiplom
sklerozom. MS je uljez na koga se cijela porodica

mora navidi.

Neminovno je spomenuti da je proces adaptacije
na ovu bolest konstantan: simptomi MS-a dolaze
i odlaze, dolaze i ostaju, tako da su podnosenje

i adaptacija dio procesa. Svaki ¢lan porodice ¢e
pri¢i ovom izazovu na svoj nacin, dok ée interak-
tivna komunikacija u porodici uveéati sposobnost
porodice da rade zajedno i da se suoce sa svakod-

nevnim potesko¢ama u Zivotu.

U nastojanju da dostignemo na$ glavni cilj u
borbi protiv MS-a, pored preventive i lije¢enja

- mi Cesto ne obratimo paznju na emocionalni i
psiholoski stres koji ova bolest izaziva, ne samo
za one koji su dijagnosticirani sa MS-om, ve¢ i za

blize i $ire okruzenje oboljelog.

Dozivotna bolest kao $to je MS je pri¢a drugacija
od ostalih. Dijagnoza MS utjeée na cijelu poro-
dicu. Svaki ¢lan te porodice mora nauciti kako

zivjeti sa multiplom sklerozom na svoj nacin.

22

Pacijent i njegova porodica se istovremeno nose
sa nepredvidljivim i razli¢itim simptomima ove
bolesti istovremeno. Osobe se iznenada nadu u
poziciji njegovatelja, iako mozda za tu ulogu nisu

spremni.

Cesta greska porodice je §to pridaju previse
paznje pacijentu, $to ga dovodi u jos veéi osjecaj
bespomoénosti, dok se ostatak porodice mozda
osje¢a odbacenim. Posljedica toga je tjeskoba
koju cijela porodica osje¢a zbog neizvjesne bu-

duénosti oboljelog.

Vazno je opisati sve simptome porodici kako bi

oni razumjeli osje¢anja oboljelog, jer porodica je
najjaca potpora oboljelom i u pozitivnoj atmos-
feri porodi¢nog miljea svaki pacijent sa MS-om

imati ¢e vise samopouzdanja, manje relapsa, vise
vjere u sebe, a time i u svoju buduénost.

Porodica dize na noge i odrzava na nogama.

Nepredvidivost multiple skleroze
ima znacajan utjecaj na
svakodnevni Zivot osoba oboljelih
od MS-a kao i njihovih zivotnih

partnera.



Ovo su samo neke od njihovih misli i izjava...

Jedna od meni najietih
stvari bila je gubljenje prijateljseva,
jer vige nisam u radnoj snazi,
Osjedala sam se priliéno usamljeno.

Ja samo zelim biti ono $o jesam - majka, zaposlenica,
prijareljica. Imam agromnu volju, svo znanje 1 Fivorno
iskustvo koje sam imala i prije svoje dijagnoze. Ne
felinn da M5 bude centar maje lignosei. Zelim se
uz pravu pomoé moci suodin s boleséu i jednotavno
Fivjeri svoj Fvor,

Svjesno izhjegavam privarne i
poslovne planove i drudtvene
aktivnosti jer ne mogu predvidjeri
kako éu se osjetari.
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Socioekonomski aspelet

MS JE PROBLEM CIJELE ZAJEDNICE

Multipla skleroza predstavlja problem cijele drus-
tvene zajednice, te iz nedovoljne informisanosti
javnosti proizlazi stigmatiziranost i diskriminacija
oboljelog zbog ¢ega je u nemoguénosti da se osje-
ti punopravnim ¢lanom drustvene zajednice.

Sta je u socioekonomskom smislu pokazalo nase
istrazivanje o postotku radno sposobnih i onih

koji su u penziji?

Rezultati nase ankete jasno pokazuju
da je 95% nasih ispitanika mlade od
65 godina, dakle, radno su sposobni, a
¢ak 77% njih je nezaposleno! Oboljeli
- umjesto da zaraduju i pridonose drus-
tvu - oni su teret porodici, drzavi i ¢je-
lokupnoj drustvenoj zajednici. U tom

kontekstu porazavajudi izgleda podatak
dobijen iz ankete da ¢ak 56% ispitanika

kao glavni izvor prihoda navodi inva-

lidsku penziju, a dodatnih 31% navodi
socijalnu pomod.

Od ukupnog broja ispitanika (189) ne radi njih
142 (77%), dakle, radi ih samo 23%...

Gotovo pa nevjerovatno zvudi podatak da je
nakon postavljanja dijagnoze broj zaposlenih ispi-
tanika pao sa 122 na samo 59, $to predstavlja pad
od skoro 50%, dok je broj penzionisanih osoba

porastao sa 2 na ¢ak 56.

Iz rezultata ankete je vidljivo da je stepen invali-
diteta za prvu procjenu izuzetno visok, $to jasno

govori o kasno postavljenoj dijagnozi oboljelog.

Prosje¢na starosna dob ispitanika u ovom trenut-
ku je 39 godina, dakle, u pitanju je populacija
koja bi kroz svoj rad trebala biti najproduktivnija,
a zbog neadekvatne i nepravovremene terapije
stepen invaliditeta nastavlja i dalje progresivno
rasti, zbog ¢ega i dolazimo do ¢ak 77% nezapo-

slenih ispitanika.



Uzimajuéi u obzir godine kada je stepen invalidnosti procijenjen prvi put, zastra-
$ujuda je ¢injenica kako je progresija bolesti dovela do toga da trenutno duplo vise
ispitanika ima stepen invaliditeta 100 nego prilikom prve procjene.

Trenutno 70% ispitanika ima stepen invaliditeta 100.

Prva procjena stepena Posljednja procjena stepena
mmhdztem invaliditeta

39 godins YRR L LI PO 90% scepen
starosci inﬁaﬁditﬂtﬂ StaArosti invaliditera

Vise od 50% oboljelih ispitanika je bilo prinudeno na promjene u poslovnom okruzenju (dobili otkaz,
dali otkaz, penzionisani i sl.) odmah nakon dijagnosticiranja bolesti. Ispitanici koji su zadrzali posao, u
prosjeku godisnje na bolovanju provedu jednu petinu radnih dana. Na promjene u poslovnom okruze-

nju je bilo prinudeno skoro 23% njihovih njegovatelja (promjena posla, skra¢eno radno vrijeme, godis-

i1 4
4

nji odmor, bolovanje i sl.)..

L0
reetrttefe

>50% oboljelih

2 od 10 njegovatelja
prinudeno je na promjene
u poslovnom okruZenju
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Koliko kosta MS?

ZIVOT SA MS-OM JE VRLO SKUP

Oboljelima je, povrh svega, potrebno omoguditi
da rade, da se osjete korisnima i da zaraduju,
kako i nalaze Konvencija Ujedinjenih naroda o
pravima osoba s invaliditetom ¢iji smo potpisnik.
Neophodno je da drustvo u ¢jelini (medicinska
struka, donosioci odluka, fondovi, ministarstva,
politicari...) shvati da je jeftinije na vrijeme lijeciti
oboljelog nego ga penzionisati, a klju¢ ovdje lezi
u naprednim i trenutno nedostupnim imunomo-

dulatorima novije generacije.

Stvarni zivot oboljelih
pokazuje da je trenutni nacin
pristupa MS-u skuplji

od rjesenja kojeg nudi

ova publikacija!

Prosje¢ne godisnje troskove po oboljelom od
MS-a gotovo je nemogude izracunati obzirom da
se oni sastoje od direktnih medicinskih troskova,
indirektnih troskova, kao $to je gubitak radne
produktivnosti i troskova neformalne njege i za-
stite. Upravo ovi indirekeni troskovi éesto ostaju

prikriveni i neprimijeéeni.

Tako se 64% ispitanika izjasnilo da im je ne-
ophodan pomo¢nik u obavljanju svakodnevnih
aktivnosti. U 97% slucajeva, taj pomo¢nik je ¢lan
porodice, tako da se ovakvo pruzanje njege ne

vidi kao dodatni tro$ak iako u stvarnosti postoji.

Sva izdvajanja drzavu u slucaju nelijecenja ili ne-
dovoljno adekvatnog i nepravovremenog lijecenja
vise kostaju od lijecenja i involviranja oboljelog u

normalne i redovne drustvenoekonomske tokove.



Engleska

ELYSS 2.0

ESS 6.5

' 52% £|

Njemacka

48%
7

EDS5 6.5

&

13% £ 61 000

18%

B Medicinski rrotkovi skljudujudi toikove same terpije (rmiak lijekova)
B Nemedicinski ceofkovi, neformalna njega

B Medicinski trodkov] (reeapifal

B Indicckenitrodkon

Memedicinaki trodkovi, ostali

Slika 8. Progresija bolesti dovodi do drasticnog povecanja nemedicinskib troskova i indirekinib troskova, koji znacajno
prevazilazge troskove terapije.”

27



28

ohiluh

{

“ bid #tii-ﬂ!

Zivot sa MS-om je vrlo skup pa bez stalnih i
redovnih primanja postaje tesko platiti i redo-
vne, svakodnevne troskove kao $to su: transport,
specijalna medicinska pomagala, lijekovi i odrza-
vanje higijene u objektu gdje oboljela osoba zivi.
Svi skriveni i vidljivi troskovi doveli su do toga da
¢ak 53% ispitanika smatra da su najvedi izazovi
za njihov porodi¢ni Zivot za koje je odgovorna

njihova bolest finansijske prirode.

Troskovi MS-a znacajno rastu s
napredovanjem bolesti.
Cijena terapije nije opravdanje za
nedostupnost iste. Rani i pravovremeni
tretman imonomodulatorima novije

generacije znacajno smanjuju aktivnost

bolesti i progresiju onesposobljenja, a
samim time i troskove, kako za oboljele,
tako i za cijelo drustvo!

A $ta su odgovorili nasi ispitanici na pitanje:
»Koliko prosjecno potrosite na lijecenje i rehabili-

taciju svakog mjeseca?”

Lijekovi: 160 KM, Dodatne pretrage: 70 KM,
Kuéna njega: 300 KM, Fizikalna terapija: 170
KM, Masaza: 60 KM, Alternativna medicina:
112 KM.

Cak 62% nasih ispitanika sami finansiraju

razli¢ita ortopedska i asistivna pomagala!



Cemu vrijedsi potpis?

KONVENCIJA UN-a O PRAVIMA OSOBA S INVALIDITETOM

BiH je potpisivanjem Konvencije UN-a o pravi-
ma osoba s invaliditetom prepoznala da je sudje-
lovanje osoba s invaliditetom u drustvu — bilo

da je rije¢ o zaposljavanju, $kolovanju, odlasku
doktoru ili kandidaturi na izborima — ograni¢eno
ili onemogudeno, ne zbog o$te¢enja koje osoba
ima, nego zbog razlicitih drustvenih, pravnih,

okolisnih, politi¢kih i ekonomskih prepreka.

BiH je potpisivanjem Konvencije preuzela oba-
vezu uklanjanja prepreka koje o$te¢enje pretva-
raju u invaliditet i osiguranja podrske osobama

s invaliditetom da bi mogle u najve¢oj mogucoj
mjeri realizovati svoje potencijale. Na razini
svijesti cjelokupnog dru$tva potrebni su dodatni
napori koji bi rezultirali strukcuralnim i odrzivim

promjenama.

Na temelju Konvencije UN-a o pravima osoba s
invaliditetom® Evropska komisija je odobrila ,EU
Kodeks dobre prakse o pravima i kvaliteti Zivljenja
osoba oboljelih od multiple skleroze EU, a isti se

temelji na Cetiri podrudja djelovanja:

1. Jednaka prava i pristup lijecenju,
terapijama i uslugama u kontrolisanju MS-a
2. Razmjena podataka u sklopu istrazivanja MS-a

3. Zaposljavanje i zadrzavanje radnog mjesta

4. Sudjelovanje i osnazivanje oboljelih od MS-a




Kljucne aktivnosti

ZAR IH JE NEMOGUCE SPROVESTI?

Da bi oboljeli od MS-a mogli ostati aktivni i
angazovani gradani, potreban im je pristup
odgovarajuéem lijeCenju, terapijama i usluga-
ma visoke kvalitete koji bi im omogudio nasta-
vak aktivnog drustvenog angazmana na

jednakoj osnovi. Potrebno je:

® Postavljanje jasne i precizne dijagnoze u sto
kra¢em roku od strane neurologa koji posjeduju

specijalisticko znanje o MS-u.

® Angazovanje jednog stru¢njaka unutar tima da

djeluje kao referentna osoba za oboljele od MS-a,

kako bi se osigurao kontinuitet njege i povjerenje.

® Pravovremeni pristup odgovarajuéim lijekovi-
ma koji modificiraju tok bolesti — $to podrazu-
mijeva rjesavanje dostupnosti imunomodulator-
nih lijekova odmah po utvrdivanju dijagnoze =

reagovati u ranoj fazi bolesti!

® Lije¢enje imunomodulatornim lijekovima od-
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mah po dijagnosticiranju — finansirati iskljucivo

iz nadleznih fondova.

® Specijalisticki tim za neurolosku rehabilitaciju
koji treba prepoznati razlidite i jedinstvene potre-

be i o¢ekivanja svake osobe oboljele od MS-a.

® Osobama s MS-om radi specifi¢nosti (dob,
spol, od MS-a &e$¢e oboljevaju zene koje su
majke, nositeljice porodice) omoguditi planiranje

medicinske fizikalne rehabilitacije

® Uklanjanje stigme kroz informisanje i senzibi-

lizaciju javnosti.

® Pravovremeno pruzati sve potrebne informaci-
je, savjete i emocionalnu podrsku, od postavljanja
dijagnoze i tokom cijele bolesti, osigurati podat-
ke o mogudim utjecajima bolesti na oboljelog,
njegovu porodicu i Siru drustvenu zajednicu, te
organizovati edukacijske programe samopomodi

za oboljelog i njegove bliznje.



® Zbog toga $to je MS nepredvidiv, posebno s
obzirom na pojavu remisija i brzinu napredovanja
invalidnosti, stru¢na tijela moraju imati potreb-
ne kapacitete da bi djelovala pravovremeno, bez

nepotrebnog kasnjenja i birokratskih zapreka.

® Svaku osobu oboljelu od MS-a treba prepozna-

ti kao vlastitog upravitelja MS-om.

® Prema statistickim podacima na osnovu
sprovedene ankete i podataka kojima raspolazu
udruzenja oboljelih od MS-a, ne stoji ona da je
»MS skupa bolest” ve¢ da samo racionalnim pro-
misljanjima i stvarnim podacima mozemo uciniti
dostupne sve postupke i medikamente koji su

potrebni za kvalitetan i dostojanstven zivot osoba

oboljelih od MS-a u BiH.

® Znacajno sudjelovanje i osnazivanje osoba
oboljelih od MS-a u dono$enju li¢nih i drustve-
nih odluka, koje imaju utjecaj na njihove zivote.
Pristup multiple sklerozi temelji se na postivanju

osnovnih ljudskih prava.

® Sudjelovanje i utjecaj predstavnika oboljelih od
MS-a u Komisiji za lijecenje oboljelih od multi-
ple skleroze Fonda solidarnosti pri Zavodu zdrav-
stvenog osiguranja i reosiguranja Federacije BiH,
kao i ukljucivanje udruzenja pacijenata oboljelih
od MS-a u Republici Srpskoj u donosenje odluka

Fonda zdravstvenog osiguranja RS-a.

Kljucni
postulati

Na li¢noj razini za svaku osobu obo-
lielu od MS-a neprocjenjivo mnogo
znadi pristup lijecenju i uslugama
koje:

uvazavaju lino dostojanstvo, teze
maksimalno povecati li¢ni potengjal,
omogucavaju ljudima koji boluju

od MS-a da u potpunosti sudjeluju

i utjecu na donosenje odluka o pru-
zanju usluga, uzimaju u obzir sve
fizicke, kognitivne, emocionalne i
socijalne implikacije bolesti, ispunja-
vaju usaglasene evropske standarde
kvalitete, podlozne su stalnom razvo-
ju i poboljsanjima, pristupacne su i
pravovremene, pruzaju ih odgovara-
juce kvalificirani struénjaci s adekvat-
nim iskustvom, dostupne su jednako
svima, efikasno, neovisno o zemljo-
pisnom polozaju, organizacijskim ili
profesionalnim granicama.




Uloga udruzenja

ULOGA UDRUZENJA OBOLJELIH OD MS-A U DRUSTVU

Relevantna i organizirana udruzenja trebaju biti
izvor informacija gdje se oboljeli trebaju obratiti i
ojacati djelovanja i aktivnosti ovih udruzenja koja
imaju presudnu ulogu u podizanju razine svijesti

o potencijalima oboljelih od MS-a..

Udruzenje gradana oboljelih od multiple sklero-
ze Kantona Sarajevo registrirano je 1975. god.
kao neprofitna nevladina organizacija osoba sa
invaliditetom koja okuplja, organizira aktivnosti
i pomaze najtezu kategoriju osoba sa tjelesnim

invaliditetom, osobe oboljele od multipe skleroze.

Na podruéju Sarajevskog kantona imamo regi-
striranih oko 500 ¢lanova sa stalnom tendenci-
jom porasta oboljelih. Od navedenog broja 68%
¢lanova je nesposobno za rad sa stepenom inva-
lidnosti od 100%, 32% ¢lanova je ocijenjeno sa
stepenom invalidnosti od 60-90%. Od ukupnog

broja cca 30 ¢lanova su u radnom odnosu.

Aktivnosti i djelovanje Udruzenja oboljelih od
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MS-a Kantona Sarajevo predstavlja primjer i
smjernicu za ulogu udruzenja ovakve vrste u

¢jelokupnom drustvu.

Zbog teskog invaliditeta ¢lanovi Udruzenja ovisni
su o njegovoj stalnoj pomo¢i u nabavci lijeko-

va, ortopedskih pomagala, pribavljanja dodatne
humanitarne pomo¢i, medicinske, profesionalne
rehabilitacije, prekvalifikacije, radnog angazo-
vanja i zaposljavanja, rekreacije do kulturnog

upraznjavanja.

Jedan od ciljeva i aktivnosti Udruzenja oboljelih
od MS-a Kantona Sarajevo odnosi se i na nabav-
ku pomagala ( i potro$nog higijensko-sanitetskog
materijala za ¢lanove koji su u stanju potrebe )
koja nisu obuhvacena vaze¢om Uredbom o orto-
pedskim i drugim pomagalima Kantona Sarajevo,

ili su ona nedovoljna.

Udruzenje, takode, svojim ¢lanovima, kroz pro-

jekte, obezbjeduje boravak u banjskim ljecilistima



i fizikalnu rehabilitaciju, za razliku od zakonske regulative koja ovo ne podrzava.

Ciljevi i zadaci Udruzenja su kompleksni i odgovorni i moguée ih je realizovati samo u saradnji sa medi-
cinskim institucijama, nadleznim drzavnim ustanovama, humanitarnim i drugim organizacijama te uz

svesrdnu pomo¢ partnera.

Pitali smo ih, a oni su nam ovako kazali...

»Nasa vizija jeste svijet bez MS-a, i to putem misije kojom pokusavamo osigurati ra-
zvoj i primjenu visokokvalitetnih standarda lijec¢enja i podrske za osobe oboljele od
MS-a i ¢lanove njihovih porodica u Kantonu Sarajevo i sire, na prostoru cijele BiH,
da im omoguéimo Zivot koji oni odaberu, te da budu prepoznati kao jednaki ¢lanovi
drustva.

UDRUZENJE
OBOLJELIH ©D _"'" .
MULTIPLE SKLERO: 1
KANTOMNA SARAJE)




ZLakljucak

BUDITE UKORAK S NAMA

Publikacijom zelimo ukazati na sistemsko zane-
marivanje rjesavanja pitanja iz podrudja zdravstva
za osobe oboljele od MS-a, a koja uvelike imaju
utjecaj na kvalitetu njihovog Zivota. Takoder,
zelimo potaknuti promisljanje o svakoj interven-
ciji u pravno, okoli$no, politicko, ekonomsko i
dru$tveno okruzenje iz pozicije osoba sa MS-om,
odnosno, osoba s invaliditetom. Stoga, ova publi-
kacija sluzi prvenstveno donositeljima odluka na
svim razinama kroz analizu postojece situacije i

uvodenje promjena.

Budite ukorak s nama u podizanju
razine svijesti cjelokupnog drustva o
prepoznavanju i plasiranju potencijala
oboljelih od MS-a, da se adekvatnom
naprednom terapijom involviraju u nor-
malne Zivotne tokove i da ne budu teret
zajednici nego da svojim radom i aktiv-

nostima, a u skladu sa svojim moguéno-

stima, doprinesu rastu i razvoju drustva
u cjelini jer, jednostavno, Zelimo biti
dio rjesenja, a ne dio problema!




Zahvalnica

ZA SUDJELOVANJE | DOPRINOS

Izrazavamo veliku zahvalnost udruzenjima i njihovim ¢lanovima na sudjelovanju i
doprinosu pri provedbi ankete medu oboljelima od MS-a:

® Udruzenje oboljelih od MS Zenicko-dobojskog kantona

© Udruzenje oboljelih od MS Unsko-sanskog kantona

® Udruzenje oboljelih od MS regije Istocna Hercegovina

® Udruzenje oboljelih od MS Republike Srpske

zatim, osobama koje su pomogle u izradi ove publikacije:
® Amira Migié, vanjska saradnica

® Davor Herceg, vanjski saradnik

® Alma Kahriman, vanjska saradnica

te kompanijama koje su podrzale realizaciju ovog projekta:

® Roche d.o.o. — Roche Lid.
® Poliklinika Sunce-Agram
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