1. Kroz projekat psiholoske i pravne pomoci Udruzenje
multiple skleroze Crne Gore trazice od donosioca odluka

Izmjena clana 40 Zakona o obaveznom zdravstvenom
osiguranju.

Spajanjem stava 4 i stava 5, te podvodenjem u jedan stav (&)
navedenoga clana Zakona, oboljeli od skleroze multipleks
imali bi pravo na naknadu 100% za vrijeme bolovanja bez
obzira na osnov sprijecenosti za rad.

Zasto?

Zato Sto rijetki radno sposobni pacijenti, oboljeli od skleroze
multipleks u slucaju bilo kojeg oboljenja moraju koristiti
bolovanje, nemaju naknade zarade na osnovu primarne
bolesti, skleroza multipleks, koja je prepoznata ¢lanom &.

2. Trazimo izmjenu Pravilnika o medicinskim indikacijama
za ostvarivanje prava na materijalno obezbjedenje, dodatak
za njegu i pomog, licnu invalidninu i naknade zarade za rad
sa polovinom punog radnog vremena u kojem se u clanu
3.stav 9 insistira na neophodnom iznosu EDSS od 6,5 u
smislu ostvarivanja prava na tudu njegu i pomoc.

Trazimo da se ova skala snizi na 5.
Zasto?

Zato sto skleroza multipleks ima vidljivi i nevidljivi invalidi-
tet i zato traZimo pomjeranje EDSS na 5 u smislu dobijanja
propisanih prava iz oblasti socijalne i djecije zastite

Medicinske indikacije za ostvarivanje prava na na-
knadu zarade za rad sa polovinom punog radnog
vremena radi staranja i njege djeteta sa smetnjama
u razvoju, odnosno lica sa teskim invaliditetom kroz
stav 3. Ostecenje misica i neuromuskularne
bolesti pod tackom 1) Bolesti motornih neurona,
doda multipla skleroza

Zasto?

Konvencija Ujedinjenih Nacija o pravima lica sa
invaliditetom sa opcionim protokolom u Clanu 27
Rad i zaposljavanje obavezuje drZave potpisnice da
priznaju pravo osoba sa invaliditetom na rad na osnovu
jednakosti sa drugima; ovo ukljucuje mogucnost da
zaraduju za Zivot obavljajuci posao koji su slobod-
no odabrali ili prihvatili na trzistu rada i u radnom
okruzenju koji su otvoreni, inkluzivni i pristupacni za
osobe sa invaliditetom.

Konvencija UN o pravima lica sa invaliditetom u
clanu 5 Ravnopravnost i nediskriminacija nalaze :
1. Drzave potpisnice priznaju da su sva lica jednaka
pred zakonom i imaju pravo na jednaku zastitu pred
zakonom i uzivanje jednakih blagodeti zakona, bez
ikakvih diskriminacija. 2. Drzave potpisnice zabranjuju
bilo kakvu diskriminaciju po osnovu invalidnosti
i garantuju svim licima sa invaliditetom jednaku i
efektivnu pravnu zastitu od diskriminacije po bilo
kom osnovu.

PROSIRENA LJESTVICA STATUSA INVALIDITETA

A AL E T hASE -

Normalna bezinvaliditeta minimalni ~ umjereni relativno invaliditet  asistencija  ograniCenost ogranicenost  u postelji
neuroloSka  sasamo invaliditet  invaliditet teski uticéna  neophodna na kolica na kolica uz
funkcija ~ minimalnim invaliditet  cjelodnevne zahodirad ilikrevet ~ nemogucnost
znakovima aktivnosti komunikacije i

3. Trazimo da se kroz postojeci Pravilnik o medicinskim
indikacijama za ostvarivanje prava na materijalno obez-
bjedenje, dodatak za njegu i pomog, licnu invalidninu i
naknade zarade zarad sa polovmom punog radnog vremena
uClanu 6 kojim se propisuju

gutanja

Projekat “Psiholoska i pravna podrska oboljelima od multiple
skleroze” je podrzan kroz program PodrZani=Osnazeni koji realizuje
Fond za aktivno gradanstvo u partnerstvu sa Zakladom za razvoj
lokalne zajednice ,Slagalica“ iz Hrvatske. Program finansira Evropska
unija, uz kofinansiranje Ministarstva javne uprave.

Ovaj tekst je nastao uz finansijsku podsku Evropske unije i Mini-

starstva javne uprave.
Njegov sadrzaj je iskljucivo odgovornost autora i Udruzenja i ni
na koji nacin ne odrazava stavove donatora.
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VI IMATE MULTIPLU SKLEROZU

Momenat kada ste Culi ove rijeci vas Zivot se u sekundi pro-
mijenio, i to zauvijek.

KAKO RAZUMJETI SAMOG SEBE

Dok se svakodnevno susrecete sa izazovima Zivota sa multiplom
sklerozom i ucite nove nacine obavljanja stvari, prepoznacete
novu snagu i talenat kojeg niste svjesni. Najvaznije se okre-
nuti na onu stranu samog sebe na koju multipla skleroza ne
moZze uticati. Za neke to moze biti njhov smisao za humor,
dok za druge moze biti ljubav prema muzici ili umjetnosti.
Prepoznajuci sebe kao zonu bezM.S-a usamom sebi, vi Cete
zadrzati svoju licnost cak i pod najvecim stresom. Preuzevsi
kontrolu imate slobodu da se razvijete kao osoba koja ima
opcije i koja napreduje. Multipla Skleroza mozda nije pod
vasom kontrolom, ali vi ne smijete dozvoliti da vas sprijeci u
ostvarenju vaseg cilja.

ULOGA EMOCIJA

U procesu privikavanja na multiplu sklerozu, osjecaji i emocije
igraju centralnu ulogu u pronalazenju novog cilja u zivotu.
Uspjesno privikavanje zahtijeva svijest o emocionalnoj strani
Zivota. U privikavanju na zivot sa MS-om vrlo je vazno oslanjati
se na dobre emocije kao vodic koz promjene. Osoba sa MS-om
mora naci nove nacine za uzivanje u zvotu.

Bilo koja prijetnja vaSem samopouzdanju prouzrokovace
napade depresije. TeSka depresija koja se manifestuje kroz
osjecaj bespomocnosti, nedostatka energije i motivacije,
promjene u spavanju i hrani ili nezainteresovanost za uobi-
Cajene aktivnosti.

Vazno je zapamtiti i da mnogi ljudi bez MS-a pate od depresije
u nekoj fazi svog Zivota.

EMOCIONALNE REAKCIJE NA MS

Bez obzira koju vrstu multiple skleroze imate, vaSe emocio-
nalne reakcije Ce najvjerovatnije biti slicne onima koje imaju
i drugi hronicni bolesnici : strah, ljutnja, krivica, poricanje,
depresija, tuga... Ljudi Cesto traze pravila da ih vode kroz MS
i naposljetku se razocaraju kad shvate da pravila ne postoje.
Prilagodavanje MS-i nema fiksnih pravila. Sve sto slijedi, jesu
veliki emocionalni izazovi, a prvi je svakako strah.

PROCES TRANZICIJE — J.M.Fisher |
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Definiciju STRAHa povezujemo sa : osobom, predmetom,
dogadajem- u okruzenju, bolescu......

Jedan od najboljih nacina kontrolisanja straha je nauciti Sta se
u stvari trenutno deSava sa vama. Posebno pomaze razumi-
jevanje same bolesti : ono Sto se vec desilo ili Sto ocekujete
da ce se desiti.

Pitajte vaSeg doktora i osobe iz udruzenja, sve Sto vas intere-
suje, moguce nuspojave o ponudenim tretmanima. Budite
hrabri, suocavajte se sa bolescu.

KRIVICA

Nemogucnost obavljanja svakodnevnih obaveza rezultira os-
jecajem krivice. Osjecate se krivim jer mislite da ste razocarali
vase roditelje i prijatelje samim tim Sto ste se razboljeli.
Spoznavanjem i razumijevanjem ove bolesti shvaticete da MS
nije nicija greSka. Mozda najcesca ljudska reakcija je poricanje

PORICANJE

Poricanje moze biti pozitivno sve dok se ne mijesa sa lijecen-
jem. Dok predstavlja zdrav bijeg od stvarnosti, poricanje je
pozitivna reakcija

ZALOST

je normalna reakcija na dijagnozu
MS-a i potrebna je da osoba
shvati, razumije sa ¢ime
mora da se suoci. Doba
Zalosti je vrlo tesko

i puno boli, ali osoba mora kroz to proci u svoje vrijeme
i na svoj nacin. Bol mora biti prihvacena sa strpljenjem i
razumijevanjem od strane pacijenta i njegove porodice.
Zalost obi¢no popustl vremenom |zam|1enjenaje TUGOM.
S tugom se mozemo boriti na viSe nacina :

« Prihvatiti tugu kao normalnu zdravu reakciju na gubitak
koji smo osjetili samom dijagnozom.

« Ispoljite svoju tugu, jer drzanje tuge u sebi zahtijeva veliki
napor i oduzima eneriju potrebnu za borbu protiv MS-a.

- Razgovarajte sa osobom u koju imate povjerenja, pricajte
0 svom gubitku i tugi Sto ¢e vam pomoci da oslobodite
svoja osjecanja i da vam bude lakse.

BIJES je prirodna reakcija kada ne moZzete dobiti ono Sto Zelite.
To je snazna emocija koja moZe biti usmjerena prema vama
ili ljudima koji vas okruZuju Bijes i frustracija se pojavljuju
tokom vase bolesti, zbog tog Sto ne moZete ostvariti vase
ciljeve. Vasi najblizi, takode mogu osjetiti bijes i frustraciju
koji se pojavljuju nakon saznanja da vam ne mogu pomoci.
Postavlja se pitanje:

- Sta uciniti sa bijesom?
+  Gdje usmijeriti bijes?
«  Kako se rijesiti bijesa?

Dvije prirodne reakcije na bijes su bijeg ili borba Zadrzavanje
bijesa je neprirodno i ne pomaze. Bijes moramo negdje iz-
baciti. lako je lakSe biti ljut na samoga sebe, to nije sigurnije.

Bijes koji zadrzavamo u sebi dovodi do depresije. Bolje je:
+ Prihvatiti svoj bijes kao normalnu i zdravu reakciju.

« Preuzeti odgovornost za svoj bijes, na nacin da ne Steti
ni vama nivasoj okolini.

« lzraziti svoj bijes. MoZda Cete trebati profesionalnu pomoc
da zapocnete. Pronadite nacin da se oslobodite bijesa.

 Ne usmjeravajte svoj bijes prema drugima i ne krivite ih.
Preuzmite kontrolu nad svojim bijesom. - Prihvatite da
ne moZete promijeniti vasu bolest vec vas stav .




