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Sazetak

Neurodegenerativne bolesti Cesti su uzrok invaliditeta, a njihova je prevalencija vecéa s
rastom kronoloske dobi. Rizik za nastanak neurodegenerativnih bolesti povecava se
starenjem, a na vjerojatnost pojavljivanja utje¢u i drugi okolinski faktori i nacin zivota.
Poznat je opis i prihvaéena definicija invaliditeta kao dugotrajnog ostecenja na tjelesnom,
mentalnom, intelektualnom 1 osjetilnom podrucju koje uz postoje¢e prepreke u okolini

sprecavaju sudjelovanje u drustvu na ravnopravnoj osnovi s drugima

Svaka neurodegenerativna bolest moze rezultirati odredenim oblikom i tezinom
invaliditeta, a naj¢e$¢e se invaliditet kao posljedica povezuje s Alzheimerovom bolesti,
Parkinsonovom bolest i Multiplom sklerozom. Medutim, i rjede bolesti poput Amiotrofi¢ne
lateralne skleroze te djecjih neurodegenerativnih bolesti povecavaju udjel osoba s
invaliditetom. Poznavanje grade i anatomskih struktura, funkcionalnih osobitosti
neuroloSkog sustava omogucava nam razumijevanje nastanka poremecaja i bolesti, a
istovremeno kreiranje i provodenje adekvatnih terapijskih i rehabilitacijskih postupaka.
Takoder, vazno je istaknuti da bolesti i oSteCenja u piramidnom i ekstrapiramidnom sustavu
razvijaju teSkoce 1 komplikacije koje rezultiraju nastankom invaliditeta. Kvaliteta Zivota
prioritetni je cilj u lije¢enju i rehabilitaciji, a tome doprinose educirani zdravstveni radnici i
interdisciplinarna profesionalna suradnja. Cilj ovog rada je prikazati relevantne aspekte

neurodegenerativnih bolesti i njihovu povezanost s nastankom invaliditeta.

KLJUCNE RIJECI: Neurodegenerativne bolesti, invaliditet, ziv€ani sustav, kvaliteta

Zivota, rehabilitacija 1 tretman



Summary

Neurodegenerative diseases are one of the most common causes of disability. Some of the
diseases that cause disability are Alzheimer's disease, Parkinson's disease, Multiple sclerosis.
There are also some diseases that are less known, for example Amyotrofic lateral sclerosis
and also child neurodegenerative disease, because neurodegenerative disease can occur at
any age, that include Neuronal ceroid lipofuscinosis, West syndrome or Hereditary spastic
paraparesis. Knowledge of anatomy and function of the nervous system enables us to have a
better understanding of the neurodegeneration process, but at the same time allows the
procedure of adequate rehabilitation and therapy. Also it's important to know that pyramidal
and extrapyramidal systems are responsible for innervation of movement and if there's a flaw
within one of them a person can develop one of many types of disability caused by
neurodegenerative diseases. Quality of life is a important factor of coping with the
neurodegenerative disease. Health care workers, rehabilitators and the whole
interdisciplinary team that work with persons with disabilities have to know how to carry out
treatment, rehabilitation process and therapeutic conversation with persons with disability.
The goal of this thesis is to show the importance of neurodegenerative diseases as a factor

that causes the development of disability.

KEY WORDS: Neurodegenerative diseases, disability, nervous system, quality of life,

rehabilitation and treatment



Popis koriStenih kratica

HZJZ — Hrvatski zavod za javno zdravstvo
CNS — Centralni nervni/ziv¢ani sustav

AB — Alzheimerova bolest

PB — Parkinsonova bolest

MS — Multipla skleroza

ALS — Amiotrofi¢na lateralna skleroza
NCL — Neuronska ceroidna lipofuscinoza

ADHD - (Attention deficit hyperactivity disorder) - Poremecaj hiperaktivnosti i deficita

paznje
U/S — U svezi

SMBS — Smanjena moguc¢nost brige o sebi
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1. Uvod

Neurodegenerativne bolesti su poremecaji kod kojih dolazi do progresivnog opadanja
motornih i/ili kognitivnih funkcija koje se dogadaju uslijed gubitka neurona centralnog
bolest, Parkinsonovu bolest, Huntingtonovu bolest, amiotrofi¢nu lateralnu sklerozu, ataksiju,
progresivnu supranukleranu paralizu, te za njih ne postoji mogucnost izljeCenja [1]. Broj
neurodegenerativnih bolesti je u porastu te se svakih 5 godina iznad 65 godina frekvencija
povecava dvostruko, a nakon 85 godine zahvata vise od 50% populacije.
Neurodegenerativne bolesti Cesto su popracene fizikim i psihi¢kim invaliditetom.
Alzheimerova bolest vode¢i je uzrok demencija $to je okarakterizirano kognitivnim
disfunkcijama, promjenama u ponaSanju koji ukljucuju agitaciju, depresiju, deluzije i
anksioznost [2]. Parkinsonova bolest takoder je neurodegenerativna bolest koja se javlja
uslijed starenja te zahvaca vise od 1% svjetske populacije starije od 60 godina. Karakteristike
Parkinsonove bolesti su rigidnost, bradikinezija, tremor te posturalna nestabilnost [3].
Amiotrofi¢na lateralna skleroza je heterogena neurodegenerativna bolest okarakterizirana
degeneracijom 1 postupnim osteCenjem gornjih i donjih motornih neurona te su neki od
simptoma dizartrija, disfagija, slabost miSi¢a i spasticitet [4]. Huntingtonova bolest je
nasljedna neurodegenerativna bolest koja uzrokuje mentalno o$te¢enje i oStecenje
pokretljivosti [5]. Svaka od neurodegenerativnih bolesti uzrokuje invaliditet u veéem ili

manjem stupnju te se invaliditet sukladno razvitku bolesti povecava.

Osoba s invaliditetom je svaka osoba koja ima dugotrajna tjelesna, mentalna, osjetilna
ostecenja te ne moze ravnopravno sudjelovati u drustvu [6]. Budu¢i da su neurodegenerativne
bolesti u porastu, povecan je i broj invaliditeta uzrokovan neurodegenerativnim bolestima.
Zbog mentalnih i tjelesnih oStecenja koje imaju, kao i zbog neravnopravnog polozaja u
zajednici, osobe s neurodegenerativnim bolestima marginalizirana su skupina u drustvu.
Osobe sa neurodegenerativnim bolestima kao posljedicu imaju oStecenja sredi$njeg i
perifernog ziv€anog sustava te se prema odgovaraju¢im ¢lancima Zakona o Hrvatskom

registru o osobama s invaliditetom mogu voditi kao osobe s invaliditetom [7].



Unato¢ tome §to se veéina neurodegenerativnih bolesti javlja u starijoj dobi, mogu se
pojaviti 1 u bilo kojoj drugoj dobi. Primjerice, u djetinjstvu i adolescenciji najéesce su
pedijatrijske neurodegenerativne bolesti, neuronalna ceroidna lipofuscinoza, Westov
sindrom, hereditarna spasti¢na parapareza i juvenilna Huntingtonova bolest. Simptomi takvih
bolesti variraju u jacini te mogu imati razliite utjecaje na mozak adolescenata ili djeteta.
Simptomi neurodegenerativnih bolesti kod djece mogu biti epilepticki napadaji, umor,
promjene u ponasanju, poteSkoce vida, kognitivni poremecaji te poremecaji govora i teSkoce

ucenja [8].

Prema podacima iz registra osoba s invaliditetom HZJZ-a najce$ce vrste osteéenja Cine
oStecenja lokomotornog sustava te dusevni poremecaji. Osobe s invaliditetom koje boluju od
neurodegenerativnih bolesti teze sudjeluju u nekim drustvenim aktivnostima u drustvu te su
u riziku za socijalnu iskljucenost i izolaciju. Nac¢in na koji bi Zivotne zajednice i okruzenja
mogli poticati uklju¢ivanje ove skupinu osoba s invaliditetom jest izravno pruzanje pomoci
I podrske te Sirenje i stjecanje znanja o obiljezjima bolesti [9]. Osobe s invaliditetom cesto
su u opc€oj, ali i u struénoj populaciji videne iskljucivo kroz njihov invaliditet i ogranicenja,
ali ne i kroz ostale osobine koje imaju, a $to je vidljivo i kroz terminologiju kojom se osobe
oslovljavaju poput slijepa osoba ili "slijepac”, osoba s sindromom Down "downovac" i
drugim primjerima kojima se isti¢e samo jedno obiljezje. Osobama s invaliditetom potrebna
je sveobuhvatna zdravstvena i socijalna podrska, a ukljucuje pravovremeno prepoznavanje i
dijagnostiku, lijeCenje 1 rehabilitaciju, edukaciju okoline 1 clanova obitelji, stvaranje
podrzavajuce okoline i1 pristupacnih sadrzaja. Prema Americkom kongresu rehabilitacijske
medicine, stvaranje zdravih navika poput uvodenja fizickog i kognitivnog vjezbanja te
pravilne prehrane, vazne su za rehabilitaciju 1 poboljSanje kvalitete zivota osoba s
invaliditetom [10]. Segregacija, stigma i diskriminacija ¢esto su povezane s osobama s
invaliditetom, a one su posljedica neznanja i nelagode. Tome doprinose razliCite

manifestacije tjelesnog izgleda, ponasanja i komunikacije.



2. Grada i funkcije Zivéanog sustava

Zivéani sustav kompleksna je mreza primanja, slanja i prijenosa informacija iz okoline i
vlastitog tijela. Osnova funkcioniranja tijela u okolini je pravovremeno reagiranje na
okolinske podrazaje, a zadac¢a pravovremenih i brzih reakcija je zaStita i odrzavanje
organizma. Karakteristika Ziv€éanog sustava je da znacajnim dijelom ne ovisi o nasoj volji
ve¢ je autonoman u odrzavanju zivotnih funkcija. Opcenito se ziv€ani sustav dijeli na
periferni i sredi$nji ziv€ani sustav. Najvaznije stanice su neuroni i glija stanice. Periferni
ziv€ani sustav sastoji se od motorickih, osjetnih, autonomnih i mijeSanih zivaca, odnosno
zivaca koji izlaze iz mozga (Nn. craniales) i zivaca koji izlaze iz kraljezni¢ne mozdine (Nn.
spinales). SrediS$nji Ziv€ani sustav se sastoji od mozga i kraljezni¢ne mozdine. Mozak
(Encephalon) se sastoji od velikog i malog mozga te produljene mozdine. Kraljezni¢na
mozdina (Medulla spinalis) sastavljena je od 31 segmenta kojima su zadace inervacija trupa
i udova. Na donjem kraju kraljeznice nalazi se ,.konjski rep* odnosno Cauda equina koja
Salje signale kroz senzorne i motoricke funkcije donjih udova i organa. Na kraju osjetnih
zivaca nalaze se osjetna tjeleSca koja primaju podrazaje iz okoline 1 ziv€anim impulsima ih
pretvaraju u odredeni oblik energije koja moze biti u obliku kemijskih, mehanickih i
elektromagnetskih valova. Na kraju motorickih Zivaca nalaze se efektori, odnosno izvrsni

organi poput zlijezda, krvnih Zila i misi¢a koji osiguravaju reakcije organizma [11].



Slika 2.1. Pregledni prikaz zivéanog sustava
Izvor: Gilroy, Anne M., Brian R. MacPherson, Lawrence M. Ross, Anatomski atlas s latinskim
nazivljem, Medicinska naklada, Zagreb, 2011.



Zbog samih karakteristika i razumijevanja neurodegenerativnih bolesti vazno je poznavati
anatomiju i funkciju Centralnog zivéanog sustava. Mozak i kraljezni¢na mozdina temeljni su
dijelovi CNS-a. Mozak se sastoji od 3 glavna dijelova - mozdanog debla, malog mozga i
velikog mozga. Mozdano deblo sastoji se od produzene mozdine, mosta i srednjeg mozga
(Mesencephalon). Ostali dijelovi mozga ¢ine medumozak (Diencephalon) s talamusom i
hipotalamusom te cerebralne hemisfere koje su sacinjene od cerebralnog korteksa, bazalnih
ganglija, bijele tvari, hipokampusa i amigdale. Kranijalni zivci III — XII izlaze iz mozdanog
debla (Truncus encephali) te daju senzornu inervaciju glavi i vratu te trapezoidnom misicu.
Produzena mozdina (Medulla oblongata) je produzetak kraljezni¢éne mozdine te su u njoj
autonomni centri koji kontroliraju vitalne funkcije, respiratorni sustav i odrzavanje stabilnog
krvnog tlaka. Autonomni centri reguliraju reflekse dijafragme i zdrijela. Most (Pons) se
nalazi izmedu medumozga 1 mozdanog debla te doprinosi odrzavanju stabilnosti, ravnoteze
i pravilnog disanja. Medumozak je vazan zbog pravilnog vida (okularni pokreti). Mali mozak
vazan je kod koordinacije glave i pokreta ocCiju, planiranju i izvrSavanju pokreta, te
odrzavanju stabilnosti. Takoder, uz motoricke funkcije mali mozak ima i funkciju kod
kognitivnih i senzomotori¢kih procesa, a to je odrzavanje paznje, pravilno razumijevanje
jezika i regulacija odgovora na strah. Veliki mozak najveci je i centralni dio mozga zasluzan
za kontrolu emocija, suh i vid. Sastoji se od dvije hemisfere te njihove kore, a unutras$njost
je ispunjena bijelom tvari. Velika vaznost u centralnom zivéanom sustavu pripada
hipotalamusu i talamusu koji se nalaze izmedu cerebralnih hemisfera i mozdanog debla.
Talamus je vazan zbog procesuiranja senzornih informacija te u prijenosu informacija
izmedu mozdanog debla i cerebralnog korteksa. Hipotalamus regulira tjelesnu temperaturu,
sr¢ani puls, krvni tlak i ostale homeostatske procese na temelju izlu¢ivanja hormona u prednji
rezanj hipofize. Kraljezni¢na mozdina je skup tkiva koji ima dva podebljanja - uski sredi$nji
kanal i bijelu tvar na povr$ini, a sivu u centru. U njoj su smjesteni centri za regulaciju

mokrenja, regulaciju defekacije, vegetativni centri i centri spinalnih refleksa [12].



Slika 2.2. Mozak odrasle osobe s prikazanim glavnim dijelovima i reznjevima

Izvor: Gilroy, Anne M., Brian R. MacPherson, Lawrence M. Ross, Anatomski atlas s latinskim
nazivljem, Medicinska naklada, Zagreb, 2011.
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Slika 2.3. Temeljni dijelovi odraslog mozga

lzvor: Judas, M., Kostovic, L., Temelji neuroznanosti (1997.)
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Slika 2.4. Kraljeznicna mozZdina s otvorenim kraljeznicnim kanalom

Izvor: Gilroy, Anne M., Brian R. MacPherson, Lawrence M. Ross, Anatomski atlas s latinskim
nazivljem, Medicinska naklada, Zagreb, 2011.



3. Piramidni i ekstrapiramidni sustav

Ekstrapiramidni i piramidni trakt/sustav je put kojim motoricki signali putuju od mozga
do nizih motorickih neurona. Ovi neuroni inerviraju misi¢e kako bi se mogli kretati te se

nazivaju silaznim putevima kraljezni¢ne mozdine [13].

Sustav svjesne kontrole pokreta lica i tijela naziva se piramidni sustav. Sastoji se od
kortikobulbarnog i kortikospinalnog trakta. Kortikospinalni trakt tvori oblik piramide
produljene mozdine pa se zbog toga i naziva piramidnim sustavom. Nalazi se izravno u
mozdanoj kori te tamo i nastaje. Motorni neuroni tvore piramidalne stanice koje pripadaju
motornom korteksu. Stanice mogu biti male, no postoje i Betz gigantske stanice. Piramidalni
sustav povezan je s piramidalnim traktom koji je prijelaz od mozga do kraljezni¢ne mozdine.
Zapocinje stani¢nim tijelima motorickog korteksa (precentralni gyrus) koja se kasnije
nakupljaju u podrucje unutarnje kapsule te prelaze do produzene mozdine gdje se krizaju
vlakna, a ostatak prelazi do alfa motorickih stanica u kraljezni¢noj mozdini. Piramdni sustav
odgovoran je za proizvoljne pokrete te inhibira napetost misi¢a 1 misi¢ni refleks. Ako je
piramidni sustav oSte¢en dolazi do paralize koja se razlikuje po oSte¢enju neurona, misiéne
slabosti, gubitka kontrole nad miSi¢ima te tremorom. Znakovi piramidnog osStec¢enja

ukljucuju spasticitet, op¢u slabost, sporu reakciju, hiperrefleksiju te Babinskijev znak [14].

Ekstrapiramidni sustav je sustav koji je ukljuen u kontrolu reguliranja stabilnosti i
nevoljnih motorickih funkcija. Zbog toga se ekstrapiramidni sustav naziva i motoricko —
modulacijski sustav. Sastoji se od motornih centara mozdane kore, bazalnih ganglija i
mozdanih putova koji odlaze do misi¢a. Glavne komponente ekstrapiramidnog sustava su
bazalni gangliji koji su sastavni dio mozdanog debla i malog mozga. Ekstrapiramidni sustav
odrzava posturalni tonus, automatsku regulaciju motorike, koordinaciju velikih misi¢nih

skupina te refleksne reakcije, a kontrolira i automatske voljne pokrete poput hodanja [15].

Uz duge silazne putove koji su motoricki, postoje 1 dugi uzlazni osjetni putevi poput
sustava dorzalnih bijelih kolumni, anterolateralnog sustava, izravnih spinocerebralnih putova

te ostalih uzlaznih puteva. Piramidni motoricki putovi (tractus corticospinalis .ventralis i



tractus corticospinalis lateralis) oblikovani su aksonima gornjeg kortikalnog motoneurona,
a zavrSavaju na donjim spinalnim motoneuronima. Ekstrapiramidni se sastoje od tractus
tectospinales, tractus rubrospinalis, tractus vestibulospinalis, tractus reticulospinales.
Neuroni mozdane kore su piramidni i nepiramidni. Piramidni neuroni su glavni neuroni
mozdane kore, dok su nepiramidni neuroni interneuroni [16]. Postoje 2 temeljna sindroma.
Piramidni sindrom obiljezavaju spasticitet, paraliza i miSi¢na slabost. Ekstrapiramidni
sindrom obiljeZzavaju ukocCenost, trajna promjena stava tijela i misi¢nog tonusa, no bez
misiéne slabosti niti klijenuti ve¢ dolazi do pojave nevoljnih pokreta ili su uocljive usporenost

i oskudnost pokreta [15].

Slika 3. 1. Prikaz osjetnomotorne povezanosti

Izvor: Gilroy, Anne M., Brian R. MacPherson, Lawrence M. Ross, Anatomski atlas s latinskim
nazivljem, Medicinska naklada, Zagreb, 2011.
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Slika 3. 2. Prikaz izgleda piramidnog neurona

Izvor: Judas, M., Kostovi¢, 1., Temelji neuroznanosti (1997.)
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3.1. Bolesti piramidnog sustava

Piramidni sustav je pod rizikom od oste¢enja zbog toga $to prati cijelu duzinu CNS-a te
moze do¢i do lezija gornjeg motorickog neurona. Kod ostecenja piramidnog sustava dolazi
do paralize. Paraliza ne mora biti potpuna, nego moze samo utjecati na pojedine regije
piramidnog sustava. Isto tako, mogu se javiti oSteCenja finih motori¢kih sposobnosti,
nekontroliranog zajedni¢kog pokreta miSica ili nemogucénosti ili nespretnosti u izvodenju
motorickih vjestina. Kod piramidnog puta moze doc¢i do oSteCenja njegovih dvaju dijelova.
Prvi dio piramidnog puta je kortikospinalni trakt gdje se oStecenje vecinom javlja uslijed
cerebrovaskularnog oste¢enja Sto uzrokuje hipertoniju, hiperrefleksiju, mioklonus i klonus te
je prisutan Babinskijev znak. Kod drugog dijela, odnosno Kkortikobulbarnog tj.
kortikonuklearnog trakta dogada se srednje teSko oStecenje koje uzrokuje slabost u misi¢ima,

a moze se javiti i spasti¢nost [16].

3.2. Bolesti ekstrapiramidnog sustava

Ekstrapiramidalne lezije ¢esto su prisutne kod neurodegenerativnih bolesti, encefalitisa i
tumora Sto rezultira razli¢itim tipovima diskinezija i poremecajima nevoljnih pokreta. Neki
od najcescih poremecaja odnosno bolesti ekstrapiramidnog sustava su Parkinsonova bolest,
Huntingtonova bolest (korea), multipla sistemska atrofija, progresivna supranuklearna
paraliza, amiotrofi¢na lateralna skleroza, nasljedna osjetna neuropatija i ostale Cesto
susretljive neurodegenerativne bolesti. Glavni simptomi bolesti mogu biti tremori, spazmi,
ostecenje voljnih 1 nevoljnih pokreta, opadanje u kognitivnoj funkciji koja se ocituje
gubljenjem pamcéenja, poteskocama kod memoriranja te depresijom. Moguca je i prisutnost
Pisa sindroma koji je definiran kao reverzibilna lateralna nagnutost trupa s tendencijom da je

bolesnik nagnut na jednu stranu [16].
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4. Neurodegenerativne bolesti kao ¢imbenik nastanka invaliditeta

Prema c¢lanku 2. Zakona o Hrvatskom registru o osobama s invaliditetom, invaliditet je
trajno ograni¢enje, smanjenje ili gubitak (koje proizlazi iz oStecenja zdravlja) sposobnosti
izvrSenja neke fizicke aktivnost ili psihicke funkcije primjerene Zivotnoj dobi osobe 1 odnosi
se na sposobnosti, u obliku sloZenih aktivnosti i ponasanja, koje su opcenito prihvacene kao

bitni sastojci svakodnevnog Zivota [7].

Neurodegenerativne bolesti jedne su od vodecih uzroka invalidnosti, smrtnosti i smanjene
kvalitete zivota u svijetu. Uclestalije su zbog starenja stanovniStva te imaju znacajan
socioekonomski utjecaj [17]. Bolesti se mogu klasificirati kao poremecaji u CNS-u samim

time imajuci kao posljedicu kognitivne i bihevioralne potesSkoce [18].

Jedan od rizi¢nih ¢imbenika za neurodegenerativne bolesti je traumatska ozljeda mozga.
Traumatska ozljeda mozga predstavlja jedan od globalnih ¢imbenika za smanjenu kvalitetu
zdravlja te je istovremeno i socioekonomski problem. Prema Gupta i Sen osobe s
traumatskom ozljedom mozga imaju tendenciju razvitka proteinopatije koja je jedna od

glavnih patofizioloSkih osobina neurodegenerativnih bolesti poput AB, ALS 1 sli¢nih [19].

Starenje je primarni rizi¢ni ¢imbenik nastanka veéine neurodegenerativnih bolesti te su
najceS¢e neurodegenerativne bolesti Alzheimerova bolest i Parkinsonova bolest. Naime,
jedna od deset osoba starijih od 65 godina ima Alzheimerovu bolest te se starenjem simptomi
pogorSavaju [20]. Nastaju degeneracijom neurona $to utjeCe na oslabljenu motoriku i
funkciju mozga uzrokujuéi progresivno ili kroni¢no propadanje kognitivnih funkcija koje
ukljuéuju pamcenje, analiziranje, ponaSanje, komuniciranje, emocionalni kapacitet i sl. [21].
Unatoc¢ tome $to se najveci broj neurodegenerativnih bolesti javlja u kasnijoj dobi, one ipak
zahvacaju osobe svake Zivotne dobi. Neke od njih osim AB i1 PB ukljucuju amiotrofi¢nu

lateralnu sklerozu, multiplu sklerozu, Huntingtonovu bolest i ostale [22].

Neurodegenerativne bolesti imaju velik utjecaj na profesionalni, socijalni i obiteljski zivot
oboljelih te mogu dovesti do potpune nemoguénosti 0sobe u izvrSavanju svakodnevnih

aktivnosti. Najvec¢i problem predstavlja to $to su takve bolesti ¢esto zamijec¢ene kasno, §to
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dovodi do smanjene efikasnosti tretmana. U literaturi najvise izvora i studija usmjereno je
prema PB, AB i MS, dok su ostale manje istrazene. Opéenito, sve neurodegenerativne bolesti
imaju tipi¢ne simptome poput opce slabosti, umora, motorickog deficita, ataksije, disfagije,

komplikacija kod uriniranja, smanjenje senzomotorike te depresije [23].

Kod neurodegenerativnih bolesti moze doéi do velikog depresivnog poremecaja. Cesto se
povezuje s AB, PB, HB te ima znacajan utjecaj na kvalitetu Zivota osoba koje boluju od
neurodegenerativnih bolesti. Populacija koja ima veliki depresivni poremecaj istovremeno s
neurodegenerativnim bolestima Cesto je osjetljiva 1 ima smanjenu kvalitetu Zivota. Prema
takvim osobama vrlo je vazna pravilna antidepresivna terapija zbog visokog rizika od
nuspojava i neadekvatnog odgovora na terapiju. Vazno je osigurati najvecu mogucu kvalitetu

zivota popracenu pravilnom terapijom [24].

4.1. Alzheimerova bolest

Demencija je zajednicki naziv za grupu simptoma uzrokovanih poremecajem rada
mozga. Najznacajnija karakteristika demencije je nemoguénost provodenja svakodnevnih
aktivnosti $to utjece na kognitivnu sposobnost. Naj¢es¢e vrste demencija su Alzheimerova
bolest, vaskularna demencija, Lewy-body demencija te frontotemporalna demencija. Prema
procjenama do 2030. godine otprilike 66 milijuna ljudi Zivjet ¢e s nekim od oblika demencije,
dok se bi ta brojka do 2050. godine mogla popeti do 115 milijuna osoba zahvac¢enih nekom
od vrsta demencije [25]. Alzheimerova bolest vodeci je uzrok demencija kod starijih osoba
te se javlja u 60% do 80% slucajeva [26]. Klinicki se dijeli na ranu i kasnu. Rana nastupa u
osoba mladih od 65 godina dok se kasna javlja nakon 65. godine [27]. Neki od rizi¢nih
¢imbenika uslijed kojih se javlja Alzheimerova bolest su diabetes mellitus, pusSenje,
depresija, mentalna 1 fizicka neaktivnost, loSa prehrana uz hipertenziju, pretilost i niski

edukacijski status [28].

Bolest se postupno razvija te se klinicki manifestira simptomima koji utje€u na

samostalnost osobe te se kod osobe polako javlja neki od oblika invaliditeta te je nerijetko
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hendikepirana §to znaci da je isklju¢ena od strane drustva. Tijekom vremena javljaju se
razli¢iti simptomi poput kognitivnih simptoma te funkcionalnih i psihickih promjena.
Kognitivni simptomi su gubitak kratkoro¢nog pamcenja, otezano donoSenje odluka,
dezorijentacija u vremenu i prostoru, neprepoznavanje bliskih osoba te nerazumljiv govor.
Psihicke promjene utjeCu na ponasanje pa se tako osobe mogu osjecati uznemireno, postati
agresivne, imati depresiju i mogu razviti promjene u spavanju. Funkcionalne promjene su
posljedica kognitivnih i psihickih promjena te se javljaju poteskoce kod samostalnog
obavljanja dnevnih aktivnosti zbog kojih osoba sve viSe ovisi o tudoj pomoci [29].
Alzheimerova bolest se pojavljuje u tri stadija. Slabi, odnosno rani stadij, srednji i teski stadij.
U ranom stadiju osoba ima poteskoc¢a s kratkorocnim pamcenjem, dok je pamcenje iz
proslosti, odnosno dugoro¢no pamcéenje ocuvano. Takoder, javljaju se govorne poteskoce. S
kasnijim stadijima zamjetno je oteZano funkcioniranje organizma te potpuno gubi paméenje
i mogucnost govora. Ljudi bliski osobi u ranom stadiju bolesti mogu zamjecivati prve
znakove ostecenja kognitivnih funkcija osobe. Kod o0sobe su zamjetne poteskocée kod govora
i pamcenja, osoba moze izgubiti svoje osobine licnosti koje je prije imala, ima problema s
planiranjem i organiziranjem. Nadalje, moze se javiti anosognozija odnosno da se osoba
teSko suoCava s svojim stanjem i ne priznaje da je bolesna [30]. Kod srednjeg stadija
Alzheimerove bolesti koji traje najduze javlja se epizodi¢no gubljenje paméenja, N0 0S0be se
sjecaju esencijalnih stvari svog Zivota. Osobama kod srednjeg stadija Alzheimerove bolesti
potrebna je veéa koli¢ina njege nego kod lakog stadija. Clanovi obitelji ili profesionalni
njegovatelji te rehabilitatori susrecu se s tim da osobe s Alzheimerovom boles¢u trebaju
pomo¢ kod oblacenja, kupanja i sl. [31]. U teSkom stadiju bolesti pacijenti su potpuno
hendikepirani. Potrebna im je stalna pomo¢ kod dnevnih aktivnosti i osobne higijene. Sve
vjestine koje je osoba tijekom Zivota stekla vise ne postoje pa tako pojedinci ne mogu
samostalno sjediti ni hodati, motorika i organiziranost u prostoru viSe nisu prisutni kao
sastavni dio pojedinca, postaju nijemi te inkontinentni. Takoder, postaju agresivni, ratoborni,

mogu biti hiperaktivni i vikati. Agitiranost je prisutna kod 50% svih sluc¢ajeva [32].
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4.2. Parkinsonova bolest

Parkinsonova bolest je progresivni degenerativni poremecaj koji zahvaca centralni ziv¢éani
sustav. Nastaje uslijed smrti stanica koje sadrze dopamin u medumozgu. Jedan od najranijih
simptoma Parkinsonove bolesti je tremor koji poc¢inje najprije u jednoj ruci te se javlja kada
je ruka u mirovanju. Isto tako, javljaju se simptomi koji po¢inju na jednoj strani tijela gdje
su jaCeg intenziteta nego na drugoj strani tijela. Motoricki simptomi Parkinsonove bolesti su
bradikinezija, odnosno oslabljena pokretljivost tijela 1 govora. Bradikinezija utje¢e na fine
motoric¢ke vjestine poput pisanja, zakopcavanja odjece na pocetku te kako bolest napreduje
zahvaca velike motori¢ke vjestine poput hodanja. Ostali motoric¢ki simptomi su rigidnost
udova 1 posturalna nestabilnost koje nastupaju uslijed prevelike kontrakcije misic¢a §to moze
biti opasno zbog padova i fraktura kostiju, bezizrazajno lice, problemi u govoru, gubitak
automatskih pokreta poput treptanja ili micanja ruku kod hodanja. Kognitivni simptomi
takoder su prisutni kako bolest napreduje, a manifestiraju se kao problemi pamcenja,
bihevioralni problemi, pojavna demencije te depresija i anksioznost. Osoba s Parkinsonovom
boles¢u smatra se 0soba s invaliditetom kada ima prisutne simptome vise od 3 mjeseca unato¢
uzimanju terapije. Simptomi uklju¢uju manjak organizacije motoricke funkcije u 2
ekstremiteta koji utjecu na limitiranost kada osoba zauzima stojec¢i polozaj iz sjedeceg, kada
je nestabilna dok stoji, hoda ili koristi gornje ekstremitete. Takoder, smatra se osobom s
invaliditetom kada ima poteSskoc¢a kod razumijevanja, paméenja ili provodenja informacija,
poteskoca kod interakcije sa drugim osobama, problema kod koncentriranja ili snalazljivosti

u prostoru [33].

Sama bolest zahvaca otprilike 0,2% opce populacije, dok se ta brojka povecava do 4%
kod starijih od 80 godina [34]. Kako se bolest razvija stanje osobe se pogorSava te negativno
utjeCe na zdravlje i kvalitetu zivota osobe. Utjecaj na obitelj, kao i pacijenta jest takav da
osobe s Parkinsonovom boleS¢u trebaju veci stupanj pomo¢i i imaju smanjenu moguénost

brige o sebi [35].

Na temelju istraZivanja provedenog na 759 osoba s Parkinsonovom bole$¢u pokazana je

korelacija invaliditeta i motorickih te kognitivnih poteskoc¢a. Usprkos ve¢ velikoj tezini
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bolesti dokazano je da depresija, motoricke fluktuacije, distonija te starija dob utjeCu na
povecéan invaliditet te imaju velik udio korelacije sa samim invaliditetom. Kada je rije¢ o
motorickom deficitu poremecaj hoda, posturalna nestabilnost i bradikinezija imaju najvecu
korelaciju s invaliditetom. Tremor nije imao nikakvu korelaciju s invalidnoséu Sto je
pokazalo razliku izmedu utjecaja posturalnog/kinetickog tremora odnosno esencijalnog
tremora i tremora u mirovanju. Kod nemotori¢kih simptoma snaznu korelaciju imali su
kognitivna disfunkcija, psihoti¢ne misli i ideje, urinarna inkontinencija, gubitak motivacije i
depresija. Samo stanje invaliditeta varira od pacijenta do pacijenta te se odreduje prema
informacijama utemeljenima na pacijentu. To¢nost podataka smanjena je faktorima Kkoji
ukljucuju kognitivnu funkciju odnosno memoriju, prosudbu i uvid u situaciju te emocionalno
stanje. Takoder za potvrdu samog invaliditeta vazni su i okolinski faktori poput mjesta zivota
te zivi li osoba sama ili s drugim ¢lanovima obitelji [36]. Neke od dijagnostic¢kih skala za
utvrdivanje invaliditeta kod osoba s PB su Hoehn i Yahr skala te unificirana skala
stupnjevanja PB. Hoehn i Yahr skala je bila prva skala kojom su autor opisali stupanj
invaliditeta osoba s PB. U prvome stupnju simptomi su blagi, te postoji minimalno ili uopce
nema oStecenja koje uzrokuje invaliditet. Neki od simptoma u prvome stupnju su tremor,
rigidnost, usporenost jedne ruke, noge ili lica. Drugi stupanj se jo§ smatra po¢etkom bolesti
te je okarakteriziran simptomima na obje strane tijela bez poteSkoca u ravnotezi, a javlja se
mjesecima ili godinama nakon prvog stupnja. Neki od simptoma drugog stupnja su smanjeno
treptanje, smanjene ekspresije lica, abnormalnosti u govoru i sl. Tre¢i stupanj ukljucuje
gubitak ravnoteZe i usporeno kretanje. Cesti su padovi, no pacijent je jo§ uvijek samostalan.
Cetvrti stupanj se ve¢ smatra poodmaklim stupnjem razvoja bolesti te je bolest
kompromitiraju¢a za osobu. Pacijenti jo§ uvijek mogu samostalno stajati ili hodati, no kod
nekih svakodnevnih aktivnosti, poput oblacenja i odrzavanja higijene, treba im pomo¢. Peti
stupanj predstavlja najtezi oblik bolesti gdje je osoba u kolicima ili vezana za krevet te joj
treba stalna pomo¢. Kod 5. stupnja bolesti takoder se mogu pojaviti deluzije ili halucinacije
[37]. Unificirana skala stupnjevanja PB ima 4 dijela. Svaki od dijelova ima toc¢ke prema
kojima se od 1 do 4 stupnjeva teSkoca problema. 0 ostvarenih bodova oznac¢ava da nema
invaliditeta 1 poteskoca dok je 199 najveci broj postignutih bodova i prikazuje najteze

moguce stanje. Prvi dio se sastoji od intelektualne funkcije, promjena u ponasanju i
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raspoloZenju, drugi dio su svakodnevne aktivnosti, tre¢i dio su motoricke funkcije a Cetvrti

dio su motoricke komplikacije [38].

Stupanj Simptomi

0 Nema znakova bolesti

1 Simptomi samo na jednoj strani tijela

1.5 Simptomi samo na jednoj strani tijela ukljuc¢ujuci vrat 1 kraljeZnicu

2. Simptomi na obje strane tijela bez poteSkoca u ravnotezi

2.5. Srednje teski simptomi na obje strane tijekom odrzavanja ravnoteze

3 TeSko odrZavanje ravnoteZe, fizicka samostalnost odrzana

4 Tesko stanje, samostalnost tijekom hodanja ili stajanja odrzana no
potrebna pomo¢ kod obavljanja svakodnevnih aktivnosti

5 Invalidska kolica ili vezanost za krevet

Tablica 4.2.1 Hoehn i Yahr skala stupnjeva invaliditeta Parkinsonove bolesti

Izvor: https://parkinsonsdisease.net/diagnosis/rating-scales-staging

Unato¢ tome $to je doslo do pomaka kod simptomatske terapije PB ona ostaje jedna od
tezih neurodegenerativnih bolesti. Zbog toga vazna je terapija koja ¢e joS§ viSe usporiti ili
zadrzati napredak bolesti od sadasnje terapije. Klinicki faktori prema kojima se terapija
istrazuje su bradikinezija, rigidnost, tremor. Jo$ nije postignut konsenzus kako bi se najbolje
ukljucili testovi temeljeni na klinickim faktorima unato¢ tome $to je PB multidimenzionalna

1 ukljucuje 1 ostale faktore poput starenja [39].

4.3. Multipla skleroza

Multipla skleroza je kroni¢na bolest centralnog Ziv€anog sustava koja zahvaca osobe

mlade i starije dobi te u nekom stupnju uzrokuje invaliditet i poteskoce. Bolest se manifestira
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u procesu demijenilizacije neurona. Glavni uzrok bolesti je nepoznat, no prema
istrazivanjima neki od rizi¢nih faktora koji bi mogli pospjesiti razvitak bolesti su izloZenost
velikim koli¢inama ultraljubicastog solarnog zraCenja, pusenje, prehrana velikim koli¢inama
je relapsno — remitirajuéi oblik bolesti koji postupno, ako se ne lijeci, prelazi u sekundarno
progresivni oblik bolesti. Ako se relapsi rijetko javljaju, blagi su i povlace se u potpunosti
tada je rije¢ o benignoj multiploj sklerozi. Oko 10% bolesnika razvija primarno progresivni
oblik multiple skleroze gdje nastupa postupno pogorsanje od pocetka te se nikada ne javlja
potpuna remisija [40]. Razvitak MS zapocinje sporo te se kroz duzi period razvija u
invaliditet te posljedi¢no osoba moze biti i hendikepirana. Najmanje polovica mladih osoba
koje imaju remitirajuci oblik bolesti kasnije razvije sekundarno progresivni oblik bolesti kroz
period od 10 do 20 godina. Primarno progresivni oblik bolesti koji zapocinje u kasnijoj
zivotnoj dobi smatra se kasni razvitak relapsno - remitirajuceg oblika gdje relapsi nisu bili
prisutni [41].

Kod dijagnostike Multiple skleroze vazan je cjelovit fizikalni pregled. Kako bi se MS
odredila treba postojati poremecaj funkcije kod dva ili vise funkcionalnih sistema, neuroloski
ispadi koji su odraz oStecenja lezija bijele supstance mozga a javljaju se u 2 ili vise 24 satnih
epizoda odijeljenih remisijom najmanje mjesec dana. Simptomi bolesti u poéetku nisu teski
ve¢ se manifestiraju blago, bez teskih poteskoca za osobu. Ovise 0 lokalizaciji promjena i
jacini upale mijelinskog omotaca neurona. Neki od pocetnih simptoma MS su dupli vid,
mijesanje boja (crvena i zelena) te sljepilo na jednom oku. Vecina bolesnika s Multiplom
sklerozom ima slabost miSi¢a u udovima, problema s koordinacijom i ravnotezom, stalni
umor, neosjetljivost, teSkoce govora, tremor, vrtoglavicu. Takoder su i1 prisutni kognitivni

simptomi poput otezane koncentracije, teSkoce s rasudivanjem, pamcenjem i paznjom [42].

Kako bi se MS lakse lijecila vrlo je vazno utvrditi sposobnost pojedinca, odnosno koliko
je osoba ovisna o drustvenoj skrbi. Neki od simptoma koji bi se trebali pratiti za dobru
rehabilitaciju pacijenta su spasticitet, slabost udova, malaksalost, smetnje ravnoteze, bol,
oStecenja kognitivnih funkcija. Oboljeli od Multiple skleroze vrlo su ¢esto optereceni svojim

stanjem te imaju znacaj osjecaj bespomocnosti. Izrazito su ovisni o odnosima s drugima,
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osje¢aju potrebu da udovolje drugima, teSko izrazavaju agresivne impulse, imaju

predadolescentnu razinu emocionalnog funkcioniranja te konverzivne osobine licnosti [43].

Postoje 2 mehanizma nastanka invaliditeta u osoba s MS. Prvi mehanizam obuhvaca

poteskoce koje se razvijaju tijekom nepotpunog oporavka uslijed relapsa, a drugi mehanizam

je kada poteskoce nastupaju samostalno. Prvi mehanizam je glavni izvor trajnog invaliditeta

kod relapsne MS, dok drugi mehanizam obuhvaca progresivno pogorSanje u primarnoj i

sekundarnoj progresivnoj MS [44]. Invaliditet se takoder moze utvrditi prema skali bolesti

koja dolazi u 8 stupnjeva odnosno stepenica. Osoba koja je po skali na stepenici 0 ima lake

senzorne simptome koji ne limitiraju aktivnost dok osoba koja je na stupnju 8 ne moze

samostalno voditi brigu o sebi te je prisiljena biti u krevetu [45].

STUPANJ

RAZINA INVALIDITETA

OPIS

nema invaliditeta

Blagi simptomi, ponajprije senzorni koji ne
limitiraju aktivnost. Poslije napadaja vracanje u
normalno stanje.

lake poteskoce

Prisutni laki simptomi MS i imaju malen utjecaj
na svakodnevni Zivot.

srednje teske poteskoce

Nema limitiranosti kod hodanja no unato¢ tome
postoje problemi i poteskocée koje opstruiraju
svakodnevne aktivnosti.

poteskoce kod hodanja

MS utjece na sve aktivnosti, ukljuujuéi i hodanje,
osoba moze raditi, no atletske ili teze fizi¢ke
aktivnosti su zahtjevne.

rano koristenje Staka/Stapa

Osoba koristi $tap, Stake ili neki drugi oblik
podrske poput drZanja za zid ili oslanjanje na
drugu osobu kod hodanja na vece udaljenosti.

kasno koriStenje Staka/Stapa

Ako osoba zeli prehodati malu udaljenost mora
koristiti Stake, Stap ili se osloniti na pomo¢ drugih
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. , . Osoba cijelo vrijeme koristi Stake, Stap ili ostalu
6 bilateralna pomo¢/podrska , . .
pomo¢, a samostalno moze napraviti 2 koraka.
7 invalidska kolica Cijelo vrijeme koristi invalidska kolica
Nemogucénost da sjedi u kolicima vise od 1h,
8 vezanost za krevet osoba najveci dio vremena provodi vezana za
krevet

Tablica 4.3.1: Stupnjevi invaliditeta MS

Izvor: Kister, llya, et al. "Disability in multiple sclerosis: a reference for patients and
clinicians.” Neurology 80.11 (2013): 1018-1024.

Poremecaj hoda 1 invaliditet su slicne, medusobno ovisne posljedice MS koje uzrokuju
smanjenu kvalitetu zivota 1 teSkocu kod obavljanja dnevnih zadataka. Kako bi se utvrdio
oblik MS vazno je nadgledati napredak bolesti te samim time i nastanak invaliditeta te

postepeno ili rapidno oslabljivanje motorike hoda [46].

4.4. Huntingtonova bolest

Huntingtonova bolest je naj¢esca 1 najbolje istrazena poliglutaminska neurodegenerativna
bolest. Nastaje uslijed prosirenja dusi¢nih baza adenina, gvanina u citozina koji se ponavljaju
u huntingtinovome proteinu §to dovodi do progresivnog gubitka neurona u korteksu mozga.
Zahvaca od 3 do 10 osoba na 100 000 pojedinaca. U vecini slucajeva bolest nastupa izmedu
35 i 50 godina. Progresivna je i u vecini slu¢ajeva invarijabilno je fatalna nakon 15 do 20
godina nakon prvih simptoma. Simptomi Huntingtonove bolesti se nazivaju Huntingtonovom
koreom $to je grcka izvedenica koja oznacava ples. Neki od prvih simptoma bolesti su
nespretnost, trzaji oka i nemogucénost slijedenja pokreta okom, nekontrolirani 1 nezgrapni
pokreti udova. Nekontrolirani pokreti distalnih i proksimalnih misi¢a progresivno postaju

jaci te pacijenti gube mogucénost za hodanjem a eventualno i komunikaciju. Kod adolescenata
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i djece pojavljuju se bradikinezija, tremor, rigidnost udova i distonija, te se ¢ak mogu pojaviti
i epilepti¢ki napadaji dok Huntingtonova korea moze potpuno izostati. Isto tako, vecina
pacijenata konstantno gubi tjelesnu tezinu i gubitka miSi¢ne mase unato¢ stalnom unosu
kalorija. Kognitivne sposobnosti takoder opadaju tijekom bolesti. Prvi simptomi kognitivnog
ostec¢enja su usporavanje intelektualnih procesa gdje osoba moze postupno prelaziti iz lakih
do vrlo teskih intelektualnih poteskoca. Kod kasnog stupnja HB pacijenti imaju demenciju,
manicno-depresivno ponasanje, iritabilnost, apatiju, seksualne poremecaje 1 sli¢no.
Dijagnostika HB ukljucuje povijest bolesti u obitelji, uoavanje progresivnih motorickih
ostecenja s koreom, rigidnosti udova bez ostalih uzroka, psihickih ostecenja s progresivnom
demencijom bez drugog uzroka. Kako bi se HB dijagnosticirala uz navedene simptome osoba
se mora genetski testirati kako bi se pokazala mutacija HB i potvrdila dijagnoza [47].

Progresivni motoricki poremecaj HB glavni je izvor funkcionalnih oStec¢enja koje dovode
do invaliditeta [48]. Prema istrazivanju provedenome na 1026 pacijenata s HB dokazano je
da je dob igra veliku ulogu u simptomima same bolesti. U mladoj dobi pacijenti imaju veci
stupanj distonije nego koree, dok pacijenti starije dobi imaju veci stupanj koree nego
distonije. Takoder, kod mlade dobi HB ima rapidnu progresiju uklju¢ujué¢i motoricka,

funkcionalna i kognitivna o$te¢enja [49].

Osobe s HB kvalificiraju se kao osobe s invaliditetom te imaju razli¢ite poteSkoc¢e kod
obavljanja svakodnevnih aktivnosti. Kognitivni  simptomi  poput nemoguénosti
koncentracije, odrzavanja fokusa ili odrzavanje paznje, poteSkoca kod organiziranja,
smanjenog procesuiranja zadataka, nemoguc¢noscu pamcenja novih informacija, slabog
pamcenja, smanjene fleksibilnosti i sl. utjeu na sve sfere pojedinceva zZivota. Takvi simptomi
sprecavaju pojedinca u izvrSavanju svojih poslovnih, skolskih i ostalih obveza koje osoba u
tom trenutku izvrSava i pohodi. Fizi¢ki simptomi poput problema s ravnotezom i hodom,
abnormalnih pokreta udova i ekspresija lica, koree, teSko¢ama u govoru ili gutanju, opéim
umorom, rigidno$¢u udova utjecu takoder na svakodnevicu. Primjer toga jest nemoguénost
rada na racunalu uslijed slabljenja miSi¢ne mase, odrzavanje prezentacija uslijed teskoc¢a u
govoru, rad u uredskoj zgradi gdje je potrebna snalazljivost u prostoru. Emocionalno stanje

pojedinca utjeCe na dozivljaj samoga sebe kao 1 ljudi oko te osobe. HB zahvaca i emocionalno
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stanje pojedinca uzrokujuci depresiju, apatiju, umor, smanjenu motivaciju, kao i anksioznost
Sto se oCituje stalnom zabrinutos¢u, manjkom sna, opsesivno-kompulzivhome ponasanju $to
uz fizi¢ke i kognitivne simptome stvara uslijed progresije bolesti da se pojedinac ne moze

brinuti sam o sebi[50].

4.5. Amiotrofi¢na lateralna skleroza

Amiotroficna lateralna skleroza je heterogena neurodegenerativna bolest koja je
karakterizirana progresivnom degeneracijom gornjih 1 donjih motorickih neurona. Pocetak
bolesti varira od pacijenta do pacijenta. Dvije tre¢ine osoba imaju spinalni pocetak bolesti
odnosno misi¢nu slabost u udovima, dok jedna tre¢ina ima bulbarni oblik bolesti koji je
okarakteriziran disartrijom odnosno potesko¢ama kod govora i disfagijom tj. poteSkocama
kod gutanja. Kod vecine pacijenta uzrok je nepoznat, dok se kod nekih bolest javlja genetski
odnosno familijarno. Primarni simptomi ALS su disfagija, misi¢na slabost i spasticitet, no u
50% slu€ajeva osobe razviju kognitivne poteskoce 1 poteskoce u ponasanju. ALS ima vecu
prevalenciju kod osoba koje se bave sportom nego u op¢oj populaciji, N0 unato¢ tome nije
poznato je li bavljenje fiziCkom aktivno$c¢u rizi¢ni faktor za pojavu ALS. Spasticitet se
pojavljuje kod vecine pacijenata s ALS, ali samo mali udio pacijenata zahtjeva poseban
tretman. Takoder, prisutna je sijaloreja, odnosno hipersalivacija. Bol je popratna kod 15% do
85% pacijenata te su miSi¢ni gréevi su najveci uzrok boli. Disfagija se javlja u roku od 2
godine pojave bolesti u otprilike 60% pacijenata s ALS, dizartrija je simptom Koji se
pojavljuje u 30% slucajeva te ona moze postepeno u tijeku bolesti prerasti u anartriju. Zbog
slabosti u donjim udovima te smanjenom pokretljivoséu pacijenti imaju visok rizik za
razvijanje simptomatske i asimptomatske duboke venske tromboze te je postotak pacijenata
koji dobije duboku vensku trombozu izmedu 2.7% do 11.2%. Vecina pacijenata umire od

respiratorne insuficijencije zbog oslabljivanja respiratornih misica [51].

Prvi znakovi bolesti usmjereni su na gubitak funkcije misi¢a. Spinalni oblik bolesti

ukljucuje poteskoce koje nastaju kod misica Sake, no mogu isto tako zahvatiti noge ili msice
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za govor i gutanje. Nadalje, pojavljuje se asimetri¢na slabost, pareza stopala i spasti¢na
parapareza. Bulbarni oblik ukljuc¢uje smetnje govora i gutanja. Govor je dizartriCan, a gutanje
krute i1 tekuce hrane otezano. Naposljetku su zahvacéeni svi voljni misici te osobe vise ne
mogu micati ekstremitetima te ostatkom tijela. Slabost respiratornih misi¢a najcesée se
manifestira dispnejom, ortopnejom, nesanicom, anoreksijom. Kada su zahvaceni svi
ekstremiteti i oslabljeni respiratorni misi¢i osoba ne moze samostalno sjediti, stajati, hodati,
ustati iz kreveta ni samostalno jesti. Isto tako, postoji visok rizik za gusenje zbog teskoca u
gutanju i Zvakanju. Naposljetku dolazi do slabosti dijafragme 1 interkostalnih miSi¢a te osobe
ne mogu samostalno disati. Kako kod ALS dolazi do degeneracije gornjih i donjih motoric¢kih
neurona, tako se i simptomi pojavljuju uz degeneraciju istih. Kod degeneracije gornjih
motoric¢kih neurona dolazi do gubitka fine motorike. Pacijenti se osje¢aju ukoceno, usporeno
1 nespretno pri izvodenju pokreta poput brzih radnji micanja prstima na rukama ili stopalima,
usnama i sl. Cesta je i slaba emocionalna kontrola zbog koje dolazi do spontanih napadaja
placa ili smijeha te se taj poremecaj zove pseudobulbarni afekt. Takoder se javlja
pseudobulbarna paraliza kod koje dolazi do oslabljivanja miSic¢a za govor, zvakanje i gutanje.
Kod degeneracije donjih motorickih neurona dolazi do opée miSi¢ne slabosti te atrofije
misica. Uslijed miSi¢ne slabosti dolazi do bolova koji su naj¢esce izraZzeni na miSi¢ima Sake,
nadlaktica, ramenog obruca te miSi¢ima potkoljenica 1 stopala. To sve dovodi do gubitka
motorike poput pisanja, nemogucnosti noSenja bilo kakvog tereta, Ceste padove, miSici
postaju mlohavi, hipotonic¢ni te kod razgibavanja ekstremiteta nema otpora. Unato¢ tome $to
vecina pacijenata (50%) umire unutar 3 godine od pocetka bolesti, 20% ima Zivotni vijek 5
godina, 10% pozivi 10 godina, dok je prezivljavanje viSe od 30 godina vrlo rijetko. Svaka
osoba s ALS kako bolest napreduje postaje osoba s invaliditetom te naposljetku i trajni
invalid [52].
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4.6 Djecje neurodegenerativne bolesti

Djeca s invaliditetom mogu biti sva djeca s fizickim, senzornim, kognitivnim,
intelektualnim, emocionalnim, bihevioralnim potesko¢ama [53]. Najraniji znakovi
intelektualnog invaliditeta djeteta su da dijete sporo puza, sjedi ili hoda. Ostali signali su
poteskoce kod ucenja, kod rjesavanja problema, logi¢no razmisljanje [54]. Naime, ¢ak 40%
djece s poteskoc¢ama ne odlazi u skolu. Osim barijera stigme i diskriminacije, postoje barijere
koje sprje¢avaju djecu s invaliditetom da pohadaju ustanove. Naime, pod ostale barijere
spadaju dostupnost liftova i rampa, educiranosti stru¢njaka za rad s osobama s invaliditetom,

okolinskim barijerama izvan ustanova, neprilagodenim kurikulumom [55].

Neurodegenerativne bolesti u djecjoj 1 adolescentskoj dobi ukljucuju velike heterogene
grupe bolesti koje su rezultat specificnih genetski ili biokemijskih pogreSaka, kroni¢nih
virusnih infekcija ili ostalih manje poznatih uzroka. Kod djece i adolescenata
neurodegenerativne bolesti predstavlja regresiju 1 progresivno propadanje neuroloSke
funkcije. Primjerice, gubitak govora, vida, sluha, lokomotorne funkcije popracene
napadajima, potesko¢ama kod hranjenja te oslabljenim intelektualnim funkcijama [56]. Neke
najéesc¢e neurodegenerativne bolesti kod djece su neuronska ceroidna lipofuscinoza, Westov

sindrom, hereditarna spasti¢na paraplegija [57].

Kod djece i adolescenata bolest mozZe nastupiti akutno, imati brzu progresiju, medutim
progresija moze biti 1 spora te suptilna. Ocituju se kao postepeno stvaranje epileptickih
napadaja, spasticiteta, demencije, regresije u razvoju, vizualnoj i auditornoj deterioraciji,
problemima kod govora i psihijatrijskim smetnjama te kognitivnim oste¢enjima. Ako je
zahvacena siva tvar mozga dijete ima abnormalnosti u kognitivnom statusu primjerice
pojavnost teskih intelektualnih oStecenja, problema kod sluha, vida i pojave epileptickih
napadaja. Ako je zahvaéena bijela tvar postoji gubitak motori¢kih vjestina, spasticitet,
ataksija. Razvitak bolesti te ja¢ina bolesti ovisi o razli¢itim dobnim skupinama. Bolest se
moze pojaviti kod rane infantilne dobi, kod kasne infantilne dobi te u juvenilnoj odnosno

adolescentskoj dobi [58].
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4.6.1. Neuronska ceroidna lipofuscinoza

Neuronska ceroidna lipofuscinoza pripada skupini lizomskih poremecaja, obuhvaca 14
tipova bolesti i najces¢a je neurodegenerativna bolest u djetinjstvu. Bolest obuhvaca
motoric¢ko i kognitivno propadanje koje ima svoj progresivni tijek. Takoder, prisutni su i
epilepticki napadaji te zbog zahvacanja retine dolazi do progresivnog slabljenja vida i
sljepoce. Isto tako dolazi do zastoja u socijalnom odnosu, nevoljnim kretnjama te prisutnosti
ataksije. Za sve oblike NCL je karakteristicno da dolazi do kognitivnog i neuroloskog
propadanja, evidentni su problemi u socijalnom odnosu, govoru, ponaSanju, javljaju se
epilepti¢ki napadaji, oStecenje vida, ataksija i nevoljne kretnje. Ostecenje vida dolazi zbog
degeneracije retine. Postoje razlicite klinicke 1 genetske karakteristike razlicitih oblika NCL
koji u nekoj mjeri dovode do invaliditeta djeteta. NCL se dijeli na kongenitalni, infantilni,
kasni infantilni, juvenilni i adultni oblik. Kongenitalni oblik bolesti ima malu prevalenciju
od 1: 1 000 000. Zahvacena djeca imaju mikrocefaliju, spasticitet, epilepticke napadaje i
centralne apneje. Rapidno propadanje dovodi do smrti unutar nekoliko dana ili tjedana.
Infantilni oblik bolesti obuhvaca gubitak vida, epileptiCke napadaje, uznemirenost i
psihomotornu deterioraciju. Prisutni su i nevolji pokreti ruku, te su napadaji popraceni
mioklonusom, atoni¢kim i generaliziranim toni¢ko-kloni¢kim napadajima. Juvenilni oblik se
manifestira u vidu poteskoca u ucenju, nedostatku koncentracije, ostecenja fine motorike 1
hiperaktivnosti, fizicko i neurolosko propadanje. Kasni infantilni oblik bolesti javlja se
izmedu Cetvrte 1 sedme godine Zivota te se klini¢ki manifestira uz kognitivnu i motoricku

regresiju, osteCenjem vida, ataksijom i mioklonom epilepsijom [59].

4.6.2. Westov sindrom

Westov sindrom je skup simptoma okarakteriziranih epileptickim/infantilnim spazmima i
intelektualnim poteSko¢ama. Spazmi mogu biti od pokreta gdje se cijelo tijelo iskrivi i izvija

po pola ili laganog treperenja ramena te pokreta u oku. Simptomi naj¢esce zapocinju u prvoj
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godini Zivota. Spazmi se javljaju u epizodama uslijed budenja djeteta ili nakon hranjenja te
su okarakterizirani naglim, nevoljnim kontrakcijama glave, vrata i trupa i nekontroliranim
ekstenzijama ruku i nogu [60]. Westov sindrom je prvi put opisao William James West koji
je postavio definiciju klasi¢ne trijade infantilnih spazama, hipsaritmije te regresije ili aresta
kod razvitka djeteta. NajCesSce nastupa izmedu 4. mjeseca do 2. godine zivota, no moze se i
razviti nakon 2. godine. Vecina djece uz spazme razvija i neki stupanj intelektualnog
ostecenja te od 70% do 90% pacijenata ima psihijatrijske probleme. 1z nepoznatog razloga
sindrom nastupa od 1%-5% djece s sindromom Down [61]. Djeca s sindromom koja nisu
infantilna mogu uz spazme imati i sSimptome agitiranosti, gubitka apetita, regresiju u razvitku,

promjene u ponaSanju i obrascu spavanja pa tako spavaju viSe po no¢i a manje po danu.

Opcenito, djeca s West sindromom imaju neuroloske poremecaje, poteSkoce 1 djeca su s
poteskocama u razvoju te se takvim smatraju osobama s invaliditetom. Takva djeca mogu
razviti poteSkoce iz autisticnog spektra, takoder imaju ADHD 1 poteskoce kod ucenja jer
Westov sindrom pripada skupini epileptickih poremecaja. Prema prikazu slu¢aja temeljenom
na djecaku od 4 i pol godine uocen je Westov sindrom. Oko zivotne dobi od 5 mjeseca poceli
SuU nasumicni i rapidni spazmovi vrata i gornjih udova u epizodi (5-6 spazma/epizodi) koji su
trajali 3-4min posebice nakon budenja. Nakon propisane i primljene terapije spazmi su
nestali, no izgubio je osmijeh i imao je oStec¢enu i usporenu finu motoriku te se opcenito sva
motorika sporo razvijala (hvat i1 sjedenje uz podrsku u dobi od 1 godine). Ubrzo su uslijedili
tantrumi, vikanje, pokusaj da si iS¢upa kosu, valjanje po podu i sl. ako njegove potrebe nisu
bile zadovoljene. Tijekom pohadanja vrtica djecak je uznemiravao ostalu djecu, plakao je

bez podrazaja, pokuSavao ugristi odgajateljicu za kosu itd [62].

4.6.3. Hereditarna spasti¢na parapareza

Hereditarna spasti¢na parapareza je rijetki neurodegenerativni poremecaj te opéi naziv za
skupinu rijetkih genetski naslijedenih poremecaja koji uzrokuju slabost i ukocenost noznih

misica [63]. Glavni simptomi su postepeno slabljenje misic¢a nogu, spasticitet, problemi kod
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uriniranja (urgentna inkontinencija), manjak osjeta u stopalima. Djeca razvijaju ukocenost
nogu i imaju problema s hodanjem pa zbog toga mogu pasti ili spotaknuti se o tlo. Sve to
dovodi do toga da djeca moraju hodati s Stakama ili biti u invalidskim kolicima. Kod
komplicirane hereditarne spasti¢ne parapareze dolazi do periferne neuropatije, ataksije,
problema s vidom odnosno opti¢ke neuropatije ili retinopatije, demencije, gubljenja sluha,
problema kod ucéenja i razvoja kognicije, problema kod govora, gutanja ili disanja. Samu
bolest nije moguce izlijeciti, prevenirati ili usporiti, N0 simptomi mogu biti laksi uz
relaksanse misic¢a poput botulinskih injekcija, fizioterapije, okupacijske terapije. Dominantna
slika hereditarne spasti¢ne parapareze kod djece slicna je slici bilateralne spasti¢ne cerebralne

paralize [64].

Spasticitet primarno zahvaca ekstenzorne misi¢e nogu pa zbog toga dolazi do patoloskog
poremecaja hoda. Ako se bolest naslijedi recesivno moze do¢i i do teSkih intelektualnih
oStecenja. Kod starije djece stupanj je od srednje teSkih do teskih intelektualnih oStecenja.
Opcenito djeca imaju poteskoca sa hranjenjem, vodenjem higijene, obla¢enjem i pisanjem.
Prisutne su i Ceste respiratorne bolesti zbog oralno motoric¢ke disfunkcije kao i gusenje uslijed
uzimanja hrane, slabim porastom tezine. Razvitak govora i jezika u velikom je stupnju
oStecen te vec¢ina djece ne mogu razviti verbalnu komunikaciju. Kako se bolest razvija djeca
viSe ne mogu samostalno hodati i na kraju su im potrebna kolica iako su prije koristili Stake
ili ostala pomagala. Takoder, spasticitet naposljetku zahvac¢a gornje udove te nastaje

spasti¢ka tetraplegija [65].
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5. Kbvaliteta zZivota i socijalna ukljucenost odraslih osoba s

neurodegenerativnim bolestima

Sama kvaliteta zivota je stupanj u kojem osoba s invaliditetom moze zadovoljiti svoje
osnovne potrebe, biti druStvena te biti u mogucnosti koristiti slobodno vrijeme na sebi
zadovoljavajuci naéin. Isto tako, definirana je kao socijalno blagostanje te kao subjektivna i
objektivha materijalna dobrobit, zdravlje, produktivnost, intimnost. Kvalitetom zivota
objedinjuju se razli¢ite domene zivota kod osoba s invaliditetom. Koncept kvalitete zivota
odnosi se na individualnu i subjektivnu procjenu. Uzima se u obzir ono §to pojedinac smatra
vaznim, kreiraju se i implementiraju intervencije, postavljaju se ciljevi prema informacijama
dobivenih pracenjem pojedinca te se naposljetku ciljevi evaluiraju. Kvaliteta zivota
multidimenzionalni je konstrukt koji ima velik broj subjektivnih i objektivnih faktora koji
objedinjuju sve §to je pojedincu vazno, uvazava odabire pojedinca, podupire osnazivanje,
poti¢e preuzimanje odgovornosti osobe s invaliditetom, kreira intervencije koje mogu
utjecati na sliku osobe s invaliditetom 1 sli¢no. Kvaliteta Zivota postignuta je kada su
zadovoljene potrebe osobe 1 ona se moze posvetiti onome $to joj je vazno. Pod kvalitetu
zivota smatrale bi se obiteljske interakcije, roditeljstvo, emocionalna dobrobit, podrska osobi

s invaliditetom, zdravlje, pruzanje njege, slobodno vrijeme, uklju¢enost u zajednicu [66].

Neurodegenerativne bolesti imaju velik utjecaj na kvalitetu Zivota osoba s invaliditetom
te za same osobe, njihove obitelji i njegovatelje predstavlja velik teret. Lucas-Carrasco i
suradnici (2011.) proveli su istrazivanje na temelju 149 sudionika s PB i MS koji su
intervjuirani u dva specijalizirana centra za rehabilitaciju u Barceloni. Istrazena je kvaliteta
zivota. Dobivene informacije su temeljene na zdravlju, percepciji invaliditeta, depresivnim
simptomima te je takoder i opisana skala umora, zadovoljstvo Zivotom. Osobe koje imaju
MS 1 PB imaju nizi stupanj kvalitete Zivota na temelju emocionalnog, fizickog i

psihosocijalnog aspekta prema usporedbi s ostalim osobama koje nemaju bolest [67].

Kako populacija stari sve je viSe osoba s neurodegenerativnim bolestima, posljedicno

invaliditetom te ne postoji lijek za neurodegenerativne bolesti $to oznacava da je sve vise
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pojedinaca smanjene kvalitete zivota uslijed mnogobrojnih ¢imbenika. Kvaliteta zivota
pojedinca ukljucuje sve zadatke koji su bili uobicajeni osobi poput vodenja osobne higijene,
kupanja, odlaska na toalet pa sve do financijskog menadzmenta, odlaska u ducan, voznje
automobilom. Kad je osobi dijagnosticirana bolest i postupno se razvija, smanjuje se kvaliteta
zivota zbog poteskoca kod obavljanja svakodnevnih zadataka. lako se medicinski tretman,
rehabilitacija, usmjerava na lijeCenje bolesti tako da se ublazi (ili ukloni) invaliditet,
pojedinceva kvaliteta zZivota nece se povecati iskljucivo zbog toga. Za kvalitetu Zivota osobe
osim medicinskog tretmana, potreban je i psihosocijalni tretman i pristup. Kvaliteta zivota

mjerljiva je te je od najvece koristi za drustvo da osobe kojima je u populaciji najvise

potrebna pomo¢ poput osoba s invaliditetom imaju dobru kvalitetu Zivota [68].

Fizi¢ka kvaliteta zivota

Psihicka kvaliteta zivota

Socijalna kvaliteta zivota

Fizicke aktivnosti
Mobilnost

Briga o sebi

Energija

Adekvatna koli¢ina sna
Adekvatan unos hrane
Neprisutnost boli
Somatsko zadovoljstvo
Kontrola simptoma
Zdravlje

Seksualna funkcija

Kontrola zivota
Efikasnost
SamopoStovanje
Zadovoljstvo zivotom
Osjecaj postignuca
Samopouzdanje

Male razine stresa
Sposobnost  noSenja
bolescu

Kognitivno funkcioniranje

Zadovoljstvo

S

Zadovoljavaju¢i odnosi s
obitelji, prijateljima,
partnerima

Financijski resursi

Sposobnost komuniciranja
Rekreacija
Osjecaj korisnosti za

drustvo

Tablica 5.1 Dimenzije kvalitete zivota pojedinaca s neurodegenerativnim bolestima

Izvor: Dal Bello-Haas, Vanina. "A framework for rehabilitation of neurodegenerative diseases:

planning care and maximizing quality of life." Journal of Neurologic Physical Therapy 26.3 (2002):

115-129.
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5.1. Kibler-Ross model kod osoba s invaliditetom

Prema modelu Elisabeth Kibler-Ross pojedinci prozivljavaju svoje stanje, bolest ili
poteskoce na temelju 5 faza. Osoba s invaliditetom moze prozivljavati svoje stanje prema
Kibler-Ross modelu. U prvoj fazi poricanja kod osobe s invaliditetom moze biti prisutna
nevjerica, odbijanje razgovora, moze smatrati da je to stanje samo trenutacno. Kod druge
faze odnosno faze gnjeva prisutan je bijes, mrZznja, osoba moze odbijati komunikaciju,
odbacivati bliske ¢lanove obitelji ili ¢lanove rehabilitacijskog tima ako je osoba ¢lan
rehabilitacijskog centra. 3. Faza ili cjenkanje kod osobe s invaliditetom moze stvoriti osjecaj
svjesnosti tezine invaliditeta te se osoba pita hoce li ili nece prihvatiti svoj invaliditet.
Depresivna faza zapocinje kada osoba postaje svjesna svojeg invaliditeta i da invaliditet nece
proc¢i, moze osjecati stid, krivnju, socijalno se izolirati od drugih ili biti tuzna. 5. faza ili
prihvacanje zapocinje kada se pacijent napokon pomiri s Cinjenicom da je osoba s
invaliditetom 1 tek tada moZe najbolje pristupiti procesu rehabilitacije 1 adaptacije. Ima

pozitivne reakcije u usporedbi s prijaSnjim fazama i prihvaca novi stil Zivota [69].

5.2. Javne osobe s invaliditetom

Vazno je da se invaliditet normalizira u drustvu, a poznate osobe su dobar primjer kako
invaliditet ne sputava osobu, dok bi javnost invaliditet vidjela kao prepreku. Poznate osobe

bi mogle doprinijeti razvitku blagonaklonog pogleda javnosti na osobe s invaliditetom.

Naime, znanstvenik Stephen Hawking bolovao je od Amiotrofi¢ne lateralne skleroze,
glumac Michael. J. Fox. boluje od Parkinsonove bolesti dok je Anda Mari¢ bivsa pjevacica

kojoj je dijagnosticirana Multipla skleroza.

Glumcu Michael J. Fox-u PB dijagnosticirana je u dobi od 29 godina, no on nije posustao
u naumu da ispuni svoje ciljeve u zivotu usprkos tome §to je imao poteSkoca kod obavljanja

dnevnih zadataka poput pripreme obroka ili hodanja po stubama. Prema njegovim rije¢ima
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zivjeti s Parkinsonovom boles¢u teska je stvar, no ako osoba ostane optimisticna moze se
nositi s samom boles¢u. Bolest ga je limitira u odredenim ulogama, no on je pomno odabirao
svaku ulogu i nije odustao [70]. Zbog svoje bolesti te razumijevanja prema ostalim osobama

s PB otvorio je zakladu za istrazivanje i njegu osoba s PB.

Anda Mari¢ opisuje da je osjecala sram zbog MS te joj je bilo tesko jer treba pomo¢. Cesto
se vrlo brzo umorila te nije mogla izgovoriti reCenicu do kraja. Bile su joj oduzete desna ruka
noga te je osjecala generalnu slabost. Kroz vjezbanje i u¢enje pokusala je savladati bolest te
nije htjela odustati. Prema njezinim rijeCima ogranic¢enja su u glavama ljudi te je sretna i

zahvalna na svakom novom danu [71].

Stephen Hawking se sve do svoje smrti borio sa Amiotroficnom lateralnom sklerozom.
Opisan je kao jedan od najvecih znanstvenika u povijesti 1 najpoznatijim znanstvenikom
nakon Alberta Einsteina. Amiotrofi¢na lateralna skleroza dijagnosticirana mu je u ranim 20-
im. Zbog bolesti izgubio je kontrolu nad misi¢ima te je komunicirao preko sintetizatora
govora. Prema njegovim rijeCima bolest ga je samo motivirala da pokusa od svojeg zivota

uciniti nesto vise, a u tome su mu pomogli njegova zena i djeca [72].

5.3. Prikaz slucaja, intervju s osobom oboljelom od MS

Kako bi se dobio uvid u razmisljanje i samu kvalitetu Zivota osoba s neurodegenerativnim
bolestima osmisljen je individualni intervju s osobom koja ima jednu od neurodegenerativnih
bolesti. Sugovornik L.Z. (50) osoba je koja dio svog Zivota provodi s dijagnozom Multiple
skleroze. Osobi je preko nestrukturiranog upitnika postavljeno nekoliko pitanja otvorenog
tipa uz pomocu kojih osoba daje povratnu informaciju o samoj bolesti. Prilikom intervjua

postavljena su sljedeca pitanja.

1. kada ste dobili dijagnozu Multiple skleroze, te znate li koji oblik Multiple skleroze

imate?
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Prije nekoliko godina no ne sje¢am se to¢nog datuma. Prvo mi je dijagnosticiran relapsno-
remitirajuéi oblik no simptomi su poceli jenjavati te mi je dijagnosticiran benigni oblik

bolesti.
2. kada ste prvi put osjetili bilo kakve simptome Multiple skleroze?

Isto prije nekoliko godina, tada sam dozivio vrtoglavice odnosno probleme s ravnotezom,
ponekad se dogodilo da odjednom osje¢am umor, ponekad se dogodilo drhtanje ruku, a vrlo

¢esto sam dozivio da zaboravim na nesto, tada mi je bilo vrlo tesko.
3. Postoje li danas neki simptomi koji Vam otezavaju svakodnevni Zivot?

Trenutatno nemam nekih vecih poteskoca kod obavljanja svakodnevnih zadataka no
ponekad se dogodi da imam nenadane vrtoglavice ili umor. Ali sada ve¢ neko vrijeme nisam

imao poteskoca.
4. Kakva su Vasa iskustva i stavovi oko Multiple skleroze?

U pocetku kada mi je bolest bila dijagnosticirana nisam mogao razumjeti Sto ona predstavlja.
Smatrao sam da ¢e zivot kakav sam vodio prestati jer ¢e mi bolest otezavati svaku sferu
mojega zivota. Oduvijek sam mislio da osoba koja ima multiplu sklerozu ili bilo kakve bolesti
koje uzrokuju invaliditet predstavljaju teske bolesti, no kada se osoba nauci zivjeti s njom,

kada istrazuje, kada pohada tecajeve o bolesti ili pohada rehabilitaciju osjecaj je suprotan.
5. KOoji je Vas stav kako se uspjesno boriti s Multiplom sklerozom.

Moj stav je da osoba koja je spremna preuzeti stvar u svoje ruke i kontrolirati tijek bolesti,
ako je moguce, moze unato¢ tome Sto postoji prepreka uspjesno ju rijesiti. Dakle, savjet bi

bio uciti i nadati se boljoj buduénosti.
6. Jeste li zadovoljni zdravstvenom skrbi?

Lije¢nica s kojom sam ostvario kontakt uvijek mi je pokusala objasniti terapiju, tijek
bolesti, da trebam Sto prije zapoceti s lijeCenjem te obavijestiti 0 pogorSanju simptoma, No

ponekad sam se osjecao izgubljeno Sto se tice svih informacija. Za osobu koja se nije
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susretala prije s takvom boles¢u vrlo je tesko razumyjeti sve te informacije. Mozda bi bilo

dobro da se 0 osobama s Multiplom sklerozom vise govori.

7. Sto se tie medicinskih sestara/tehnitara jeste li zadovoljni njihovom podrikom

odnosno skrbi?

Nisam, svugdje sam se osje¢ao kao broj i nisam osjetio dovoljnu podrsku, smatram da

zdravstveni djelatnici manje znaju o Multiploj sklerozi nego osobe koje imaju samu bolest.
8. Kako bi opisali kvalitetu svog Zivota danas?

Smatram da je kvaliteta mog Zivota vrlo dobra i zadovoljavaju¢a. Smatram da sam imao
sreCe s tim da mi je dijagnosticiran benigni oblik bolesti. Moja obitelj i prijatelji su mi

pomogli u suocavanju s tom boles¢u od pocetka i na tome sam im vrlo zahvalan.
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6. LijeCenje, rehabilitacija i zdravstvena njega osoba s

neurodegenerativnim bolestima

Rehabilitacija oznacava osposobljavanje osobe da moze samostalno vrSiti dnevne
aktivnosti kroz razliCite programe rehabilitacije poput kognitivnih i fizikalnih vjezbi. U
program rehabilitacije uz osobu s invaliditetom 1 stru¢njake koji provode procese
rehabilitacije ukljuceni su i ¢lanovi obitelji i bliski ljudi osobe s invaliditetom. Ukoliko se
osoba s invaliditetom ne adaptira na svoje stanje, teSko ¢e moc¢i sudjelovati u procesu
rehabilitacije 1 lijeCenja. Adaptacija na invaliditet opisana je kao dinamicki proces kojim
osobe s invaliditetom postizu stanje maksimalne osobne regulacije i usuglasavanja. Jedan od
glavnih ciljeva procesa rehabilitacije je da se zadovolji najveca razina subjektivne dobrobiti
osobe s invaliditetom, dok adaptacija same osobe tome doprinosi. Prema procesu adaptacije
i rehabilitacije trebaju se zadovoljiti neki faktori koji doprinose dobrom programu
rehabilitacije. SamopoStovanje je jedan od glavnih faktora prema kojem osoba s
invaliditetom moze pravilno sudjelovati u procesu rehabilitacije. Pojedinci s visokim
samoposStovanjem osjecaju vrijednost, vide sebe kao samostalnim osobama koje imaju
kapacitet za poboljSanje. Osobe s niskim samopoStovanjem evaluiraju se kao slabim
osobama, depresivne su i1 ne vide soluciju u rehabilitaciji 1 lijeCenju. Vecina osoba s
invaliditetom ima nize samoposStovanje nego osobe bez invaliditeta. Samoucinkovitost je
stupanj prema kojem pojedinci mogu ostvariti Zeljene ciljeve. Osobe s invaliditetom zbog
niskog samopoStovanja teze dolaze do zeljenih ciljeva te imaju razlicite strukturalne,
okolisne, drustvene i ostale barijere s kojima se teSko nose. Nadalje, vazna je i
zadovoljavaju¢a emocionalna stabilnost osobe kako bi se uspjeSno mogla nositi s
invaliditetom i imati visoku razinu kvalitete Zivota koja moze doprinijeti osobnoj dobrobiti
[73]. Takoder, vazno je uvaziti osobe kod kojih je prisutna bol uzrokovana
neurodegenerativnim bolestima. Neurodegeneracija zahva¢a somatosenzorni sustav, samim
time uzrokujuéi neuropatsku bol. Bol predstavlja jedan od primarnih problema
neurodegenerativnih bolesti. Samo pravilno usmjerenom zdravstvenom njegom moze postati

sekundarni problem $to dovodi do povecanja kvalitete Zivota [74].
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6.1. Lijecenje 1 rehabilitacija

Program rehabilitacije i tretmana neurodegenerativnih bolesnika zapoc€inje utvrdivanjem
simptoma kako bi se na njih moglo maksimalno moguce djelovati. Plan i program mora biti
individualno prilagoden za bolesnike koji imaju problema s fizickim oSteéenjima poput
zakocCenosti 1 usporenja pokreta, gubljenje mimika lica 1 sl. Kako bi osobe s fizickim
oStec¢enjima zadrzale svoju pokretljivost vazne su vjeZbe. Naglasak je stavljen na automatske
pokrete poput hodanja, ustajanja, hvatanja za koji su zasluzni bazalni gangliji. Bazalni
gangliji stimulirani su vjezbama te se potice tijelo da savlada ukocenost, usporenost i ostalo.
Takoder, vazne su 1 vjezbe stasa i balansa poput metoda istezanja, vjezba snazenja, disanja,
relaksacijskih tehnika kako bi se savladale poteskoce nastale bolestima. Nadalje, uce se nove
strategije pokreta (laks$i nacin ustajanja, laksi nacin kako jesti), provodi se mobilizacija tkiva
masaZzom (manualna masaza kombiniranim tehnikama — mis$i¢i, limfna drenaza). Takoder,
tehnike opustanja dovode do opce relaksiranosti misica, pravilnog disanja te smanjuju stres.
Aerobicke vjezbe su vjezbe koje ukljucuju aktivnost cijelog tijela, pluca i srca temeljene na
hodanju, plivanju, voznjom biciklom te se provode 3 ili viSe puta tjedno. Prisutna je i radna
terapija koja ukljucuje kreativne metode poput slikanja, tkanja, Sivanja. Veliki doprinos za
rehabilitaciju ima logoped koji je zasluzan za vjezbe govora i poboljsanje potencijala govora.
U program rehabilitacije i tretmana treba ukljuéiti i kognitivnu rehabilitaciju. Kognitivna
rehabilitacija ukljucuje obnavljanje i zaustavljanje kognitivnih poteskoca nastalih bolestima,
no isto tako i metodama kompenzacije gdje se razvitak kognitivnih poteskoc¢a svodi na

minimum [75].

Fizicka aktivnost se pokazala kao dobar nefarmakoloski terapeutski instrument kod
usporavanja napretka neurodegeneracije. Cak i kod najmanje fizi¢ke aktivnosti vidi se
napredak. Primjerice, kod aerobickih vjezbi pospjesuje se kardijalni rad, a samim time dolazi
do boljeg cerebralnog protoka krvi. Povecan protok krvi povecava sintezu neurotransmitera
Sto dovodi do bolje memorije i kognitivnih funkcija. Isto tako pospjesuje neurogenezu i
sinaptogenezu S§to oslabljuje proces neurodegeneracije ili kod osoba koje nemaju

neurodegenerativnu bolest omogucuje da je ne razviju [76].
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6.2. Zdravstvena njega 1 uloga medicinske sestre/tehnicara

Zdravstvena njega i sestrinska praksa uz sestrinske dijagnoze temelji se na postivanju
dostojanstva, jedinstvenosti, holistickom pristupu i pociva na zastupanju temeljnih ljudskih

prava [77].

Kod zdravstvene njege osoba s invaliditetom uloga medicinske sestre je viSestruka. Osim
stvaranja plana zdravstvene njege, uloga medicinske sestre je prevencija invaliditeta kroz tri
razine prevencije invaliditeta. Postoje tri razine prevencija invaliditeta. Primarna, sekundarna
i tercijarna prevencija invaliditeta sastoje se od poduzimanja mjera protiv bolesti, ranog
otkrivanja i lijeCenja bolesti te vra¢anja osobe na optimalnu razinu funkcioniranja. Kod
prevencije invaliditeta primarna prevencija ukljucuje edukaciju o vjezbama, pravilnoj
prehrani, ¢imbenicima rizika, usmjeravanje pozornosti na okolinske ¢imbenike koji utjecu
na pravilno funkcioniranje invaliditeta, primjer bi bio izgradnja rampi za osobe s
invaliditetom. Sekundarna prevencija ukljucuje terapiju za bolest, dijagnosticke pretrage,
procjene, screening testovi. Tercijarna prevencija sastoji se od prije navedene rehabilitacije i
rehabilitacijskih procesa kojima se povecava kvaliteta zivota. Uz plan zdravstvene njege i
prevenciju invaliditeta, medicinska sestra/tehni¢ar ima ulogu savjetnika, zastupnika
korisnikovih potreba te zagovara kvalitetan oporavak. Djeluje kao spona u komunikaciji
pacijenta i obitelji, ima ulogu motivatora. Dio je multidisciplinarnog tima u procesu
rehabilitacije. Za pravilan doprinos multidisciplinarnom timu mora imati osnovne sestrinske
vjestine, uspostaviti profesionalni odnos s pacijentom. Neke od osnovnih vjestina ukljucuju
pravilnu mobilizaciju i pozicioniranje osobe s invaliditetom te lijeCenje komplikacija

dugotrajnog lezanja kako ne bi doslo do kardiovaskularnih komplikacija [78].

Medicinska  sestra/tehniCar  sudjeluyju u  smanjivanju  stresa  uzrokovanog
neurodegenerativnim bolestima. Takoder prilikom svog rada trebali bi koristiti psiholoske
intervencije koje bi bile zasebne i fleksibilne prema sklonostima osobe. Razlicite
neurodegenerativne bolesti sa sobom nose drugacije stupnjeve deterioracije kognitivnih
vjestina te fizicko ili psihi¢ko propadanje. Psiholoske intervencije doprinose da se osoba

bolje suoci sa svojom bolescu, rehabilitacija ne mora biti teska i zahtjevna osobi te se joj
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prilagodava na temelju njezinih misljenja i stavova. Psiholoske intervencije ukljucuju
smanjivanje stresa uklju¢ivanjem u razlicite grupne terapije, video konferencije, psiholosku
edukaciju licem u lice, preko telefona ili videopoziva (telemedicina), kognitivno-
bihevioralnu terapiju i sl. [79]. Unato¢ tome $to medicinska sestra/tehni¢ar mozda nemaju
sva sredstva za razliCite grupne terapije ili video konferencije, jedna od psiholoskih
intervencija bi mogao biti razgovor. Njime bi se dobio uvid u pacijentovo razmisljanje i
njegove stavove. Samim time terapijski i rehabilitacijski proces tekao bi po pacijentovim

mjerilima.

U Velikoj Britaniji postoje specijalizirane medicinske sestre/tehnicari koji imaju znacajnu
ulogu u multidisciplinarnom timu za neurodegenerativne bolesti. Primjer je specijalizirana
uloga i edukacija kod PB. Takva medicinska sestra/tehnicar osiguravaju pacijentu skrb preko
svojih vjeStina pruzaju¢i emocionalnu 1 psiholosku podrsku, postavljanjem ciljeva
rehabilitacije 1 lijeCenja, uspostavljanjem kontakta s drugim ¢lanovima tima. Takoder imaju
ulogu prepisivanja odredenih lijekova bez lije¢ni¢kog nadzora te ulogu nadgledanja i
analiziranja pacijentovog stanja. Isto tako promoviraju educiranje, daju razliCite savjete
(financijski, zdravstveni, socioloski), te naposljetku koordiniraju sveukupnom zdravstvenom
skrbi. Takvim se nacinom educiranja i specijalizacije med. sestara i1 tehniCara moze

doprinijeti pobolj$anju u borbi protiv neurodegenerativnih bolesti [80].

6.3. Sestrinske dijagnoze kod osoba s invaliditetom

Kod zdravstvene njege osoba s invaliditetom vazne su sestrinske dijagnoze. Kroz proces
zdravstvene njege lakSe je stvoriti pravilan plan same njege osobe s invaliditetom. Plan
zdravstvene njege kroz kriticne ¢imbenike, vodeca obiljeZja, ciljeve, intervencije i evaluaciju
ciljeva predstavlja prikladan odabir za vrSenje zdravstvene njege. Neke od sestrinskih
dijagnoza koje mogu biti zamjetne kod osoba s invaliditetom su anksioznost u/s procesom
rehabilitacije §to se ocituje osjeajem bespomocnosti. Takoder moze biti prisutna

SMBS(odijevanje i dotjerivanje, eliminacija, osobna higijena, hranjenje) u bilo kojem
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stupnju (0-4°) ovisno o stupnju invaliditeta. Primjer sestrinske dijagnoze za SMBS moze biti
SMBS (osobna higijena) u/s senzornim, motornim i/ili kognitivnim deficitom $to se o€ituje
nemogucnoS¢u samostalnog pranja. Takoder primjer dijagnoze bi mogao biti SMBS
(eliminacija) u/s neurodegenerativnom boles¢u §to se o€ituje nemoguénos$éu samostalnog
odlaska na toalet. Nadalje, prisutna je i dijagnoza Smanjeno podnosenje napora, pa bi primjer
mogao biti Smanjeno podnoSenje napora u/s dugotrajnim mirovanjem S$to se ocituje
smanjenim fizioloskim sposobnostima za izvodenje aktivnosti. Isto tako moguca je 1
dijagnoza Visok rizik za dekubitus zbog dugotrajnog mirovanja ili boravljenja u invalidskim
kolicima. Primjer visokorizi¢ne dijagnoze bi bio Visok rizik za dekubitus u/s dugotrajnim
mirovanjem. Socijalna izolacija je dijagnoza koja moze biti Cesta kod osoba s invaliditetom.
Primjer bi bio Socijalna izolacija u/s fizickim/kognitivnim invaliditetom Sto se ocituje

povlacenjem u sebe.
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7. Zakljucak

O neurodegenerativnim bolestima postoji velik broj znanstvenih ¢lanaka, no o

neurodegenerativnim bolestima kao uzroku invaliditeta taj broj drasti¢no pada.

Kada je rijec¢ o neurodegenerativnim bolestima koje uzrokuju invaliditet, svaka je na svoj
nacin specifi¢na i vrlo je vazna edukacija svakog zdravstvenog djelatnika i rehabilitatora.
Vazno je da zdravstveni djelatnik i rehabilitator stekne znanja i vjestine vezane za osobe s
neurodegenerativnim bolestima, kako bi one dobile kvalitetnu skrb i rehabilitaciju. Edukacija
bi trebala poceti od anatomije Ziv€anog sustava i1 bolesti piramidnog 1 ekstrapiramidnog
sustava. Neurodegenerativne bolesti u dje¢joj dobi takoder su prisutne i za dobar razvoj
djeteta vazno je rano prepoznati invaliditet te ga sprijeciti ukoliko je to moguce, a ako nije
kako djeci 1 njithovim obiteljima povecati kvalitetu Zivota. Povecana kvaliteta zivota
pojedinca trebala bi biti cilj djelatnika koji radi s osobama s invaliditetom i hendikepom
uzrokovanim neurodegenerativnim bolestima te bi fizicke, socijalne, drustvene i ostale
kvalitete zivota trebale biti na zadovoljavajucoj razini. Svakoj osobi s neurodegenerativnom
bolesti trebalo bi se pristupiti na individualan nadin te uociti simptome i klini¢ke
manifestacije samih bolesti i ukljuciti lijeCenje koje se sastoji od fizicke i kognitivne
rehabilitacije. Medicinska sestra/tehnicar trebao bi shvatiti ulogu koju ima kod stvaranja
pravilnog plana i provedbe zdravstvene njege i biti punopravan dio multidisciplinarnog tima
u procesu rehabilitacije osoba s invaliditetom. Pravilnom edukacijom i znanjem o
neurodegenerativnim bolestima koje uzrokuju invaliditet povecala bi se razina kvalitete plana

zdravstvene njege.
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