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Republika Hrvatska. Predsjednica je
NVO Udruzenje multiple skleroze
Crne Gore sa sjedistem u Podgorici
od 2007. godine. Urednica je vise
Zbornika radova na temu skleroze
multipleks. Njena majka boluje od
multiple skleroze i svoje djetinjstvo
pamti drugacije od ostalih vrsnjaka.
Ova slikovnica je prikaz djetinjstva
svakog djeteta Cija majka boluje od skleroze
multipleks. Slikovnica je istovremeno i
opomena porodicama koje imaju oboljelog
clana od skleroze multipleks, da je u pitanju
specificno oboljenje, koje procesuira shodno
raznim parametrima, ali parametre ljubavi i
razumijevanja prema oboljelom svi moraju
imati.
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a sam Marko. Imam 10
godina i pohadam osnov-

nu $kolu. Zivim sa mamom, tatom i
/" sekom, u stanu na tre¢em spratu.

/
/

/- Moj tata Igor ima 36 godina i masinski je in-
/ Zenjer. Radi u projektnom birou i ¢esto je odsutan
zbog posla u kancelariji i na terenu.

-Sara je moja mlada sestra. Ima 6 godina i ide u prvi
razred osnovne skole. Nije samostalna, pa zahtijeva
pomoc¢ u svakodnevnim obavezama, ukljucujuci

\  pratnju do Skole i nazad, do kuce.

-Moja mama Ana ima 33 godine. Do prije dvije
\_godine radila je u kancelariji, a onda se pen-

. zionisala. Boluje od multiple skleroze

.. —MS | ¢esto joj nedostaje snage

da obavlja svakodnevne

aktivnosti.
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ezbrizno djetinjstvo prekinuto je maminom

boles¢u. Imao sam samo 6 godina i nisam znao
Sta se desava. Tata mi je objasnjavao da je mama
u bolnici i da ¢e me do Skole voditi baka, ali da se
Kuc€i moram vracati sam, jer baka mora brinuti o
Sari, koja je tada imala samo 2 godine.




brzo sam shvatio da mnogo toga moram uraditi

sam. Naucio sam da pravim sendvic pred polazak u
skolu, da przim jaje kad se vratim iz Skole kuci. Oprao
bih svoj tanjir i pribor za jelo, te ih uredno vratio odakle
sam ih i uzeo. Sam bih napisao domaci zadatak i strpljivo
cekao baku, koja je u jednoj ruci nosila ruc¢ak za mene |
tatu, a drugom bi rukom pazljivo vodila Saru. Pomogao
bih baki da postavi rucak za tatu i briznim okom pratio
nestasnu Saru. Vece bismo docekali zajedno. Dok bi se
tata pobrinuo da odveze baku kuci, ja sam uspavljivao
Saru, koju je baka svakog jutra odvodila kod sebe, nakon
Sto bismo sve troje odsetali do moje skole.
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Nauéio sam da se pazim automobila, da idem trotoa-
rom ili tik uz cestu, da prelazim samo na pjeSackom
prelazu, da postujem semafor. Naucio sam zalutalog psa
da me prati od Skole do kuce, jer sam ga navikao na dio
moje uzine, koju je u znak prijateljstva ¢ekao svaki dan.
Sve sam ovo naucio jako brzo, ali nikako da se naviknem
na prazninu stana, koja me do suza gusila. Nedostajala mi
je mama. Moja mama...




edne subote tata je poveo mene i Saru kod mame u

posjetu. lako mi se bolnica Cinila strasna i siva, moja
zelja da vidim mamu nadjacala je moj strah od nepo-
znatog. Nisam mogao iscekati taj trenutak kad sam je
konacno ugledao.
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ama je lezala u krevetu, blijeda, a iz jedne ruke su joj vi-

rile cjevCice kroz koje je kapala bistra infuziona tec¢nost.
Zagrlio sam je i pored svih bolnic¢kih mirisa, osjetio sam miris
moje mame koja mi je tako silno nedostajala. Sara je pocela
plakati, a onda sam se i ja rasplakao. U sljede¢em trenutku
plakali smo svi zajedno: Sara, jer je preplasena i ne razumije
Sta se deSava; ja, jer mi mama mnogo nedostaje; tata, jer je
njemu posebno tesko da brine o svemu, ali najviSe je plakala
mama. Njoj je najteze.




djednom, u sobu je uSao doktor

i zamolio nas da budemo hrabri,
kako bismo pomogli mami da joj bude
bolje. Objasnio nam je da ¢e od nase
ljubavi i paznje zavisiti mamino sta-
nje. Tada nam je nacrtao dva crteza,
kako bi nas upoznao sa maminom
bolescu.
Objasnio je da Multipla Skleroza (MS)
zahvaca aksone, dugacke produzetke
nerva, koji povezuju razlicite djelove
nervnog sistema, prenoseci infor-
macije izmedu mozga i ciljnih orga-
na(npr: oci, noge, ruke)...

[ 5* ; \ Dendriti
Jezgra
= Tijelo
N owe . Vrat
%—Akson A Mijelinska
\) )2; Vovolnlca
g [
Zavrsne s N
sinapse

Multipla skleroza (sclerosis multiplex) je bolest |
karakterisana propadanjem mijelinskih ovojnica
koje obavijaju nervnu ¢eliju centralnog nervnog
sistema.

Nervne celije (neuroni) imaju ulogu provod-
nika (konduktora) nadrazaja od receptora do
Centralnog nervnog sistema (CNS) i od CNS-a
do odgovarajucih ¢elija i organa (efektori) koji
¢e odreagovati na nadrazaj i ulogu prenosa i
skladiStenja informacija u nervnom sistemu.

Laicki gledano, aksone u nervnom sistemu
mozemo usporediti sa elektricnim kablovima koji
prenose elektri¢nu energiju iz uticnice do elek-
tri¢nog aparata. Aksoni, bas kao i elektri¢ni ka-
blovi, trebaju zastitni omotac. Bez takve izolacije
elektricitet iz kabla “curi” i nije u stanju snabdi-
jevati potrosaca sa dovoljno elektricne energije.
Kada je mijelinska ovojnica upaljena i oStecena,
prenoSenje impulsa kroz akson je poremeceno,

Medumozak

MozZdano
deblo

Ledna
mozdina

isprekidano, zbog Cega poruke u mozgu dolaze
sa zakasnjenjem, pogresne su ili ih uopste
nema.

Na mjestima nestanka mijelinske ovojnice
nastaju ozilici, koji se nazivaju skleroza, plak
ili lezija.

“Pogresne poruke" koje stizu do mozga imaju za
rezultat poremeceno vidno polje (duple slike),
smanjenu ostrinu vida, otezan govor (skandi-
rani govor, kao iz dubine sa titranjem),otezan
hod, poremeéenu motoriku, nemoguénost
koncentracije i paméenja, senzacije bolova bez
posebnog uzroka, gubitak snage u jednoj ruci
ili nozi ili u obje ruke ili obje noge, poremecaje
ravnoteZze i vrtoglavicu, subjektivne smetnje
osjeta, spazam (grc), tremor (drhtanje jednog
ili viSe ekstremiteta ili dijela tijela), smetnje
mokrenja, poteskoce gutanja...
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Na kraju svog izlaganja doktor je napisao:

%Ju@a\/ + Painj'a su ja¢i od MS

%ju@m/ + Razum ijevcmje pomazu mami da se bori sa MS
Ova poruka ostac¢e mi u trajnom sjecanju. Nikada je necu

zaboraviti. Ovo je poruka nade za Mamu i Snage za sve nas.
Ovo je poruka kojom se borimo protiv MS.



Konaéno, mama se vratila kuéi. Tata ju je pridrzavao, jer
nije mogla da hoda. Dodao je da mama ne vidi dobro,
tj.da vidi duple slike i da se brzo umara, pa joj je potreban
odmor. Tog dana bio sam i sre¢an i tuzan. Srecan, jer se
mama vratila kuéi i neizmjerno tuzan, jer nisam navikao da je
gledam tako bespomocénu. Ponovo sam zaplakao kada sam
u maminoj sobi ugledao ortopedsko pomagalo za hodanje.
Htio sam da je pitam mnogo toga, ali ona je bila veoma is-
crpliena. Pozvala me je kod sebe u krevet. Uvukao sam se
ispod pokrivaca, zagrlio mamu i zaspao.

e LML Mozemo $ve



MOJA MAMA IMA MS

=
\V}

maminom sam zagrljaju prespavao Citavu noc¢. Probudio

sam se, a ona me je njezno pomilovala po glavi. Rekla mi
je da Ce se oporaviti i da €u joj ja mnogo pomoci u oporavku.
Ocekivala je moju pomoc¢ i podrsku. Tada sam se ponovo
sjetio doktora i njegove poruke. Tatno sam znao Sta ocekuje
od mene.




U narednom periodu ja sam se vec toliko osamostalio da sam
sam polazio u skolu, jer je baka dolazila ujutro da pomogne
mami i da Cuva Saru. Iz Skole sam se vracao u pratnji mog
vjernog druga, kojeg sam nazvao Reks. Stan viSe nije prazan i
tiSina je pobjegla maminim dolaskom. Ve¢ sam se izvjestio da
joj pomognem da ustane, dodam ortopedsko pomagalo i da
- zajedno podemo do dnevne sabe. Tu bih je sjeo na veliki trosjed,
pokrio ¢ebetom i namijestio jastuk. Sjeckao sam joj voce, jer je
tesko gutala, prinosio sokove, a ona bi me njezno prigrlila. Bili
su to nasi trenuci. Sara nije znala mnogo toga, ali i njoj je godilo
mamino prisustvo. Postala je mnogo mirnija otkako se mama
vratila iz bolnice. Cesto je znala da uzme mamine papuce i da
joj ih obuva na stopala, kao da je time izrazavala svoju radost
| paznju istovremeno.
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z dana u dan, mi smo mamu obasipali ljubavlju i paznjom.

Tata je Cesto znao donijeti cvijet, a Sara bi veselo tapsala
rucicama. Baka je i dalje pomagala u domacinstvu, a mami-
no stanje se postepeno stabilizovalo. Od nesigurnog hoda,
sada je hodala polako, ali sigurno, drzeci se za gelendere,
postavljene duz stana. Cesce je sjedila na suncanoj strani
balkona, drzeci Saru u narucju. Vise joj nije ispadala Casa iz
ruku i sad je tacno pogadala ,pravu” kasiku ili viljusku. Cak
joj se i govor popravio, pa je jednog dana veselo sa balkona
pozvala Reksa, koji se odomacio u dvoristu ispred nase zgra-
de. Svakog dana sve vise sam vjerovao u doktorovu poruku
i uvidao njen znacaj za oporavak moje mame.




kao da nisu bolesni, ali i da postoje oni koji su u mnogo
osem stanju. Dodala je da je MS proces i da shodno tome
njena MS moze biti vise ili manje izraZzena, a nekada se uop-
Ste ne primjecuje. Zato mama ide na redovne kontrole kod
doktora, pije vitamine, jer joj za sada nije propisana terapija.
Svaki dan u isto vrijeme, mama izvodi vjezbe, namijenjene
oboljelima od MS. Tih pola sata ja i Sara legnemo kraj nje
i pokusavamo da izvodimo iste vjezbe, kako bismo joj dalli
nasu punu podrsku. U nasoj porodici nema pusaca i na sa-
vjet doktora strogo vodimo racuna da su nam sve prostaorije
provjetrene i pune kiseonika, a goste zamolimo da se uzdrze
od pusenja u nasem stanu.

Jednom mi je mama rekla da mnogi oboljeli od MS izgledaju
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rosle su cetiri godine otkako je mami dijagnostikovana MS. S
manijim ili tezim tegobama, mama se uspjesno oporavila. Posto se
penzionisala, sada ima vremena da se posveti sebi i nama i naravno,
svojoj MS za koju kaze da je podstanar u njenom tijelu, ali da joj ni-
kad nece dozvoliti da zagospodari. Zato smo, kaze mama, posebno
zasluzni mi, njena poraodica bez Cije ljubavi, pomaci i podrske sigurno

ne bi uspjela pobijediti prvi napad MS. lako teska i nepredvidiva, MS

nam je donijela nova iskustva i nove lekcije. Sa njom smo naucili
koliko mozemo biti jaki. Sa MS smo mijerili karaktere drugih ljudi,
koji su nas bodrili ili su se pravili da nas ne poznaju. Sa MS nam je
stigao Reks i nakon vakcinacije dijeli nas zajednicki prostor u kojem
zivimo. MS nam je pokazala da je ljubav lijek za njene relapse i zato
smo je zasipali ljubavlju.

Ne mozemo promijeniti svijet, ali MoZzemo promijeniti Svijest,
Mozemo Sve kad volimo.
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