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OVAJ PRIRUCNIK JE BESPLATAN



Sistemska skleroza (SSc) je rijetka bolest vezivnog tkiva, nedostatno
razjasnjene etiologije s visokim stupnjem varijacija u klinickim manifes-
tacijama mnogih sustava tijela, te posljedic¢no razli¢itog i nepredvidljivog
tijeka i ishoda bolesti. Osnovne znacajke SSc su autoimunost- reakcija
tijela u odbrani od nepozeljnog uzrocnika, vaskulopatija sa upalnim
promjenama krvozilnog sustava i fibroza kao posljedica prethodnih
upalnih procesa. Svi simptomi bolesti manifestiraju se na fizickom izgledu,
funkeciji, ali i kao psihicke manifestacije kojih oboljeli cesto nisu svjesni, a
svakako ne znaju metode kojima bi promijenili reakciju i time si popravili
kvalitetu zZivota.

Suocavanje sa dijagnozom sklerodermije je stres koji prozivljavaju svi
oboljeli bez potpore psihologa i kvalitetnog suoCavanja sa problemom,
nemogucnostima lijeCenja i napretkom simptoma. Strah za tjelesne
funkcije, za progresivan gubitak radnih sposobnosti $to narusava
drustveni i socijalni status, strah od nuzne palijativne skrbi javlja se kod
svih oboljelih. Vise od 80 posto oboljelih od sklerodermije manifestira
simptome depresivne reakcije na dijagnozu, ali na Zalost vrlo mali broj
se lije¢i adekvatnim terapijskim postupcima kao S$to su psiholoska
savjetovanja, individualno ili u grupi potpore. Preko 90 % oboljelih ima
manifestacije umora, bezvoljnosti, smanjenih kognitivhih sposobnosti i
neadekvatne reakcije na stresni faktor (obezvredivanje vaznosti bolesti
i njenog utjecaja na zivot ili potpuno predavanje simptomima kao
neizljecivoj smrtonosnoj bolesti ) bijeg ili strah.

Preko 30 % oboljelih manifestira suicidalne ideje Sto je vrlo zabrinjavajudi
podatak.

Iz perspektive oboljele osobe i niza informacija anksioznost pa ¢ak
i panika su normalne reakcije nakon $to osoba postane svjesna ili joj je
saopceno da je oboljela od autoimune kronicne bolesti (Sklerodermije) i da
¢e od sada nadalje zZivot postati drugadiji.



Nakon pocetnog Soka i nevjerice, ljudi se obi¢no priberu i pocinju reagirati
racionalno. Jedan od prvih znakova takvog ponaSanja je pretraZivanje
Interneta. Treba imati na umu da je emocionalni oporavak dug i
mukotrpan proces. PsiholoSka trauma se treba temeljito procesirati jer
je to uvjet koji se mora ispuniti da bi se mogla posti¢i potrebna razina
racionalnog razmisljanja. Emocije se moraju prepoznati, odreagirati i
istisnuti iz procesa oporavka jer su najveci neprijatelj logi¢nog i efikasnog
razmisljanja. U ovoj fazi psiholosko savjetovanje i/li psihoterapija mogu
biti od velike pomoci i nas je savjet da se dodaju kao sastavni dio napora
da se osoba uspjesno suprostavi Sklerodermiji.

Dijagnozu ne treba tretirati kao nesto strasno od ¢ega se ledi krv u zilama,
nego kao izazov kojem se treba smireno i racionalno suprostaviti.

Magicnog lijeka za sklerodermiju nema, ali ima lijekova za pojedine
simptome i oni djeluju. LijeCnici znaju pratiti tijek bolesti, te ih treba
redovito i to¢no informirati Sto se oboljeloj osobi sve dogada u tijelu,
bilo da je poboljSanje ili pogorSanje. Postoje terapijski postupci na koje
imamo pravo po zdravstvenom osiguranju pa ih treba redovito koristiti.
Potrebno je obratiti posebnu paznju na adekvatnu prehranu, koju treba
tretirati kao sastavni dio terapije, jer u konacnici, mi smo ono $to jedemo.
Vazno je obavijestiti prijatelje da ne smijemo biti u zadimljenoj prostoriji
i sa pusacima. Dim i ostali otrovi koji dolaze iz cigareta Stetno djeluju
na cijeli organizam, te uzrokuju i/li pogorSavaju upale disnih puteva.
Potrebno je nositi zastitne maske na nesigurnim mjestima, a slobodno i
zdravo disati u prirodi. Preporuca se koristenje socijalnih prava, kvalitetna
aktivnost za sebe i obitelj, te Sto duze raditi posao koji volite. Bavite se
rekreacijom, razonodom, Setnjom, plesom, slikarstvom i pjevanjem prema
mogucénostima.

U Hrvatskoj nedostaje informacija kako za gradane tako i za neinformirane
medicinske djelatnike o simptomima i terapijskim nefarmakoloskim
mogucnostima popravljanja zdravlja i kvalitete zivota oboljelih od SSc.

Najveéi broj oboljelih od sklerodermije lijeci se u medicinskim ustanovama
koje nemaju adekvatne/cjelovite informacije o simptomima ali i
mogucnostima.



Ovaj Korisnicki priruénik namijenjen je prvenstveno oboljelima od
sklerodermije koji ne znaju dovoljno o simptomima koje svakodnevno
dozivljavaju, kako bi potrazili adekvatnu pomo¢ kako zdravstvenih
djelatnika tako i obitelji.

Osnaziti oboljele i njihove obitelji znanjima i vjestinama te predloziti
kontakte zdravstvenog i socijalnog sustava koji su nuzni u svakodnevnom
Zivotu je cilj Hrvatske udruge oboljelih od sklerodermije.

HUOS

Hrvatska udruga
obaoljelih od
skierodermi]e

Borba je umjetnost Zivota,
a o kvaliteti zivota sami odlucujete.




SIMPTOMI

Da bi mogli prepoznati, suociti se i traziti rjeSenja dobro je

znati moguce simptome SSc po podrucjima tijela:

Manifestacije koje mijenjaju osobnost i traze prilagodbu zivota i dozivljaja
sebe u zajednici prema lokaciji u tijelu kod razli¢itih oblika sklerodermije i
slicnih kolagenoza mogu biti:

KOZA

promjene boje - gubitak pigmenta ili povec¢ana pigmentacija - smede
mrlje MORPHEA

kolagenoza (kolagenoza je oZiljkasto tkivo nakon upalnog procesa u mekim
tkivima) lokalno na pojedinim mjestima koja zahvaca, kao oziljak, kozu sa
potkozjem — fascijama (fascija je vezivno tkivo koje obavija i povezuje sve
strukture u tijelu) sve do misica ili tetiva podrucja zglobne ¢ahure

kolagenoza podrucja lica sa posljedicnim zatvaranjem usnog i o¢nog
otvora “pti¢je lice" (engl. Birdlike face) ili zatezanjem lica tako da zubi
ostaju nepokriveni Sto narusava caklinu zubi i doprinosi paradentozi a
narusava i sliku osobnosti, ili lice li¢i na masku

kolagenoza podrucja glave sa posljedi¢nim gubitkom kose ALOPECIJA
kolagenoza podrucja trupa Sto smanjuje disanje ili pokretljivost
ranice na periferijama -ULCUS CRURIS- prstiju Saka ili stopala

kalcifikati (talozenja kalcija) koji prodiru kroz kozu ili na mjestima
zglobova CREST

SLUZNICE

smanjeno vlazenje oka, usnog otvora, nosne Supljine, urogenitalnog
podru¢ja SJOGREN SY.




promjene unutar usne Supljine sa smanjenom salivacijom (gubitak
sline), $to uzrokuje ostecenje zubne cakline i paradentozu

promjenjene - kolagenozne glasnica koje mijenjaju ton glasa dodatno
ostec¢eno kiselinom iz Zeluca preko ostec¢enog jednjaka
disfunkcionalan jednjak u kojem se deSava zastajanje blokiranje hrane
- osjecaj gusenja, najcesée u donjem dijelu prosiren jednjak koji ne
zatvara pilorus otvor prema Zelucu

kod nekih osoba MALNUTRICIJA - MALAPSORPCIJA nemoguénost
iskoriStavanja hrane zbog promjena na crijevnim resicama i oStecenja crijeva

promjene mobilnosti crijeva OPSTIPACIJA (zastoj izmeta u crijevima, §to
rezultira HEMEROIDIMA)

promjene na tkivu maternice, suhoéa rodnice i smanjenje usca ili
iritabilno tkivo baze male zdjelice

posljedi¢no bol kod odnosa ili gubitak seksualne Zelje u Zene
kolagenoze nakon prethodnih operativnih zahvata (janika, maternice,
crvuljka)

prema dolje potisnut mjehur ili debelo crijevo CISTOCELA-RECTOCELA
kod muskaraca impotencija zbog smanjene periferne cirkulacije uzroko-
vane kolagenozom ili smanjenom perifernom cirkulacijom - Raynaud sy.
primarno ili sekundarno kao posljedica lijeCenja moze se razviti teska
bubrezna bolest koja pocinje naglim pove¢anjem krvnog tlaka.

zbog smanjene vitalnosti unutar male zdjelice blokada cirkulacije prema
nogama sa posljedi¢nim statickim edemima stopala i potkoljenice

zbog kolagenoze mekih tkiva zatezanje - pritisak - bol duz cijele noge s
naglaskom na okrajimama - spoj nokta sa prstom.



suhoca u nosu smanjuje imunolosku blokadu virusnih infekcija

kolagenoza - oziljci pluénog i bronhijalnog parenhima (parenhim je tvar
pluéa izvan cirkulacijskog sustava koji je ukljucen u razmjenu plina
i ukljucuje alveole i respiratorne bronhiole) PAH (Pluéno arterijska
hipertenzija) nedostatak daha kod optereéenja

kolagenoza struktura grudnog kosa sa smanjenom mobilnosé¢u medu-
rebranih misi¢a i fascija - ograni¢eno disanje ili deformacije prsista.
posljedica povisenog krvnog i pluénog tlaka i opterecenje srca uz lokalne
kolagenoze mekih tkiva mogu uzrokovati sréane greske i poremecaje
ritma rada srca

Zbog svih mogucih simptoma vazan terapijski proces je i psihoterapija.

Suociti se s dijagnozom kronicne, rijetke, autoimune bolesti redovito
je stresno iskustvo. Stres je osjecaj preopterecenosti praéen nizom
emocionalnih i tjelesnih reakcija: promjene ritma disanja i rada srca,
napetost misiéa, sto dodatno ograni¢ava disanje, a smanjuje i nuzni opseg
pokreta, osjeéaj ,koprene na glavi® koja smanjuje vid i sluh i ograni¢ava
misaone aktivnosti. Zbunjenost i nevjericu zamijene razoc¢aranje i ljutnja ili
duboko povlacenje u sebe.

Ono S§to uzrokuje akutni stres je nagla promjena koju trebamo prepoznati
i na koju se je potrebno adaptirati. U trenutku kada lijeCnik priop¢ava
dijagnozu dolazi do te promjene. Nakon toga dolazi svijest da Zivot viSe
nikad nece biti kao prije. Izgled, fizicke moguénosti i radne sposobnosti se
pocinju smanjivati.

Dvije osobe mogu imati istu dijagnozu sa istom tezinom i simptomima, ali
potpuno razli¢ito zivjeti s njom. Prvoj ¢e osobi to biti veoma tesko, a druga
¢e to dozivjeti kao nesto neugodno, ali s ¢ime ¢e se ipak moci nositi jer
ima ispravne stavove i sposobnost rjeSavanja problema. Treba znati da o
nama samima ovisi kako ¢emo dozivjeti svoju dijagnozu i kakav nam je
pogled na zivot koji moramo nastaviti zivjeti u novim uvjetima.
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Kako olaksati psiholosku prilagodbu na dijagnozu.

o Utvrditi Sto me uznemirava/brine

(Otekline i bol u $akama, plavo-

bijelo, crveni prsti koji reagiraju na
hladnocCu i stres, promjene izgleda i
funkcije lica, otezano disanje-zaduha,
zatezanje koze, smanjena pokretljivost,
promjene raspolozenja, umor dnevni, a
nemoguénost spavanja nocu, otezano

guranje, nerazumijevanje okoline, otezana | ,

dostupnost ili izbor lijekova i lijecenja,
strah od buduénosti)

* Ciljano rjesavati probleme jedan po jedan
(,oprat ¢u ruke toplom vodom, nositi
rukavice kada za to osjetim potrebu
bez obzira na poglede okoline, pazit ¢u
da ne budem u zadimljenom prostoru,
obavijestiti prijatelje da ne planiraju
druzenje na takovim mjestima, raspitat ¢u
se koja su moja prava i traziti realizaciju
istih prema mojim potrebama, odvojiti
vrijeme za odmor, organizirati aktivnosti
koje me vesele Reorganizirat ¢u si
zivot tako da bude u skladu s mojim
zdravstvenim moguénostima — radit ¢u
one stvari koje mogu kontrolirati)

+ Biti realisti¢an u vezi sa svojom
dijagnozom

* Potraziti podrsku obitelji i prijatelja i
podijeliti svoje brige s njima

* Potraziti profesionalnu podrsku

Negirati postojanje
dijagnoze (ona nece
nestati ako se pravimo
da ne postoji)

Drzati sve u sebi,
potiskivati emocije

Okrivljavati sebe za
pojavu bolesti
Preispitivati dogadaje
koji su vas mogli dovesti
do toga da obolite

Zamisljati katastrofalne
scenarije koji se
vjerojatno nece nikada
dogoditi

Brinuti oko onoga Sto
ne mozete kontrolirati:
kakvo ¢e biti vrijeme

jer hladnoca i vjetar
pogoduju simptomima,
reakcija okoline na nase
odluke, izazovi na poslu
ili u obitelji, koji simptom
¢e danas dominirati i
ograniciti planove.
Forsirati sebe da
nastavite sa prijasnjim
nacinom Zivota, ukoliko
vam to pogorsSava
simptome
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Preporucuje se kognitivno restrukturiranje i promjene misaonih sklopova.
Za to je potrebna pomo¢ psihologa. Najcesc¢i misaoni sklopovi koji
pogorS$avaju/sabotiraju tretman/lijeCenje su:

.Videnje" katastrofe u svakoj mogucoj opciji (,katastrofiziranje")
Crno-bijelo gledanje na svaku situaciju
Zanemarivanje pozitivhog
«Moram..."
Generaliziranje na osnovi nedovoljne koli¢ine informacija
Preporucljivo je kombinirati viSe strategija koje su prikladne za vasu

situaciju (npr. raditi na ciljanom rjesavanju problema nad kojima imate
kontrolu te u tome imati podrsku obitelji i prijatelja).
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Zivjeti sa sklerodermijom ujedno znaéi i Zivjeti sa poveéanom razinom
neizvjesnosti.

Svakoga dana procijeniti ograni¢ava li bol moje planirane aktivnosti, jesu
li moji lijekovi dovoljni za sve prisutne simptome, $to sve moram obuci i
ponijeti da ne izazovem nervozu sebi i okolini, hoéu |li moéi savladati sve
zadatke.

Vecina se ljudi neko vrijeme moZe nositi s nepredvidivim i neplaniranim
situacijama, no ljudski um je oblikovan tako da voli rutinu, poznato i
predvidivo. Zbog toga povecana izloZzenost situacijama nepoznatog
ishoda nad kojima nemamo kontrolu moze povecati napetost i samim time
dodatno pogorsati nase simptome (anksioznost).

Normalno je brinuti se za zdravlje, financije, odnosima s drugim ljudima,
kako ¢e se obitelj nositi s vasim simptomima...itd. Kad brinete, to znaci da
vam je do neCega stalo. Vazno je ne dozvoliti da briga dominira u vasem
zivotu. Razmislite o stvarima na koje mozete utjecati i usmjerite se na njih.
Prihvacanjem onoga $to ne mozemo promijeniti i usmjeravanjem na ono
S§to mozemo, stjeCemo osjecaj kontrole, koji je vazan ¢imbenik zdravog
nosenja s kronicnom bolesti. Svi smo mi nesavrSeni ljudi i svatko od
nas s vremena na vrijeme upada u zamke emocionalnog i/li nelogi¢nog
razmisljanja. To su obrasci razmisljanja (najcesée negativni) koji nas
sprjeCavaju da stvari vidimo onakvima kakve jesu.

.Crno-bijelo" razmisljanje. Svaka situacija u kojoj se nademo ima niz
negativnih i pozitivnih osobina - niti je apsolutno lo$a niti je sasvim
idealna. Nista nije potpuno crno ili bijelo. Budite toga svjesni. Pratite svoje
misli i svaki dan prakticirajte naviku trazenja ,sive".

Pretjerano poopcavanje i ignoriranje pozitivhog. Danas je tmuran
oblacan dan, tesko vam je ustati se iz kreveta, zglobovi vas bole i krece
oluja negativnih automatskih misli koje vas vuku u loSe raspolozZenje i
razmisljate kako vam je bas svaki dan ovakav. Ali razmislite, niste li jucer
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proveli aktivan dan, niste li prekjucer ucinili nesto lijepo za svog bliznjeg?
Prihvatite svaki dan takvoga kakav jest, s njegovim pozitivhim i negativnim
stranama.Prihvatite svaki dan takvoga kakav jest, s njegovim pozitivnim i
negativnim stranama.

Etiketiranje — razmisljanje u kojemu na temelju jedne negativhe
karakteristike definiramo sebe kao osobu. Ako danas zbog bolova niste
mogli obaviti neki posao, to ne znaci da ste beskorisna osoba. Ako niste
mogli oti¢i na dogovoreni susret, to ne znaci da ste lo$ prijatelj. Ako ste
nesto napravili krivo, ne znaci da ste totalni promasaj nego ste pogrijeSili
ili ne ispunili ocekivanja taj jedan put.

Nacéin na koji razmisljamo utjeCe na naSe raspolozZenje i ponasSanje.
Tih misli gotovo nikad nismo svjesni, stoga ih nazivamo automatskim
mislima. Ukoliko su one negativne, tada utjecu da se vrtimo u krugu loSeg
raspolozenja koje je Stetno za nase zdravlje. Zbog toga je vazno da si u
trenucima kad se osjeéamo uznemireno, postavimo pitanje ,Sto mi sad
prolazi kroz glavu?“. Zelim li ,nasjesti" lo§im mislima?

Kad smo prepoznali negativhe automatske misli koje nam lutaju po glavi,
dobro ih je zapisati, utvrditi njihovu to¢nost i razmisliti kako nam one
utjeCu na raspolozenje i aktivhost. Na taj nacin utvrdujemo povezanost
misli i raspolozenja. Posluzite se sljede¢im obrascem:

Koliko je  Koje emocije  Sto je vjerojatnije da
tamisao umenibudi c¢e se dogoditi? OpiSite
tocna? ta misao? realisti¢niji ishod

Misao koja mi

prolazi kroz glavu
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Ukoliko ste u stupac sa emocijama upisali neke koje opisuju snizeno
raspolozenje, ne brinite. Zabrinutost oko dijagnoze i ostalih zZivotnih
pitanja Cesto sa sobom donosi osjecaje bezvoljnosti, tuge, gubitka i
beznada. Ako ste nedavno saznali za dijagnozu i u fazi ste tugovanja,
nemojte zuriti. Dajte si vremena da proradite sve emocije. Normalno
je osjecati tugu, Zaljenje, strah i nesigurnost. Sve emocije imaju svoju
svrhu, a u vasem su slucaju ti isti osjecaji korak prema prihvacanju
realnosti. Zdrava osoba dozivljava razli¢ita raspolozenja i normalno je
osjecati cijeli spektar emocija od ugodnih do manje ugodnih te ih moci
regulirati. Ponekad se to stanje produzi pa krenemo gubiti energiju,
postajemo usporeni, niSta nas ne veseli i u nicemu ne uzivamo. Tada je
vrijeme da nesto poduzmemo. Emocije ne mozemo trenutno zaustaviti
ili odstraniti (inace biste odmah prestali biti tuzni kad vam netko kaze
,nemoj biti tuzna") Ono sto mozemo i pozeljno je mijenjati svoje misli,
ponasanije ili fiziologiju. Stoga vam u nastavku dajemo neke ideje kako
se aktivirati s ciljem podizanja raspolozenja.

Izadite van na sunce ili u prirodu. Priroda djeluje opustajuce i doprinosi
tjelesnom i psihickom zdravlju. Kisik pospjesuje rad mozga i bez njega
mozak ne moze funkcionirati.

Budite tjelesno aktivni, koliko vam prilike dopustaju. Tjelesna aktivnost
potiCe luCenje endorfina, neurotransmitera odgovornih za dobro
raspolozenje. Ako pokrenemo svoje tijelo, smanjit éemo stres i poboljsati
svoje raspolozenje.

Osigurajte si dovoljno svjetlosti u prostoriji u kojoj boravite. Svjetlost
(pogotovo prirodna) jedan je od glavnih aktivatora serotonina koji se jo$
naziva i hormonom srece.

Educirajte se. Osobe s kronicnim bolestima koje dobro razumiju svoje
simptome uspjesno stare usprkos tome Sto su bolesne. Kontaktirajte
udrugu HUOS i djelatnice Hrvatskog saveza za rijetke bolesti za dodatne
informacije o svojoj dijagnozi.

Strukturirajte svoj dan, pogotovo ako ste u mirovini ili na duzem
bolovanju. Kada duze vrijeme ostajemo kod kuée, nasi se dani mogu
spojiti u jednu liniju bez pocetka i kraja, stoga je vazno pokusSati se
drzati rutine. Ustajanje, odlazak na pocinak te druZenje, Caj i obroci u
isto vrijeme pozitivho utjeCu na nase mentalno zdravlje.
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Nazovite dragu osobu ili provedite ugodno vrijeme s prijateljima.
Socijalna podrska nasih najblizih je vazna jer umanjuje negativni utjecaj
stresa, pozitivno utjeCe na zdravstvene ishode i raspolozZenje.

Ucinite dobro djelo. Pomaganjem drugima stjeCemo osjecaj svrhovitosti
i poboljSavamo svoje raspolozenje.

Vodite racuna o ishrani. Izbjegavajte kavu, crni ¢aj, alkohol i namirnice
koje vam pogorSavaju simptome.

Pronadite vrijeme za aktivnosti koje vas vesele. Tako éete zaokupiti
svoje misli stvarima koje volite.

Osigurajte si dovoljno sna. Kvalitetan san smanjuje tjeskobu, napetost i
stres te poboljSava pamcenje. Odredite vrijeme za san i dnevni odmor i
drzite se rasporeda koliko je moguce.

Prakticirajte zahvalnost. Svaku vecer prije spavanja nabrojite tri stvari
na kojima ste danas zahvalni.

Ako ste prakticni vjernik molite, za mir i zdravlje, rjeSenje problema, uz
zahvalnost za sve $to do sada imate.

Izbjegavajte raditi stvari od kojih se osjecate loSe. Mnoge stvari mogu
pojacati neugodne osjecaje, kao Sto su slusanje tuznih pjesama, gledanje
tuznih ili stresnih filmova ili provodenje vremena s negativnim osobama.

Ukoliko vam ovi savjeti ne pomazu zatrazite profesionalnu pomoc¢. Imajte
na umu da niste sami te da mnogi ljudi prolaze kroz slicne situacije.
Potraziti pomo¢ nije sramota. Za bilo koju situaciju postoje struc¢njaci koji
vam mogu pomoci.
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Zivot sa sklerodermijom itekako moze promijeniti nasu sliku o sebi,
odnosno nacin na koji sebe vidimo i dozivljavamo. Osim fizickih promjena
na kozi i licu te poteskoca poput boli i funkcionalnih ogranic¢enja, kroni¢ne
su bolesti Cesto pracene brojnim osobnim i Zzivotnim promjenama.
One uklju¢uju smanjeno ukljucivanje u drustveni zivot zbog umora ili
boli, isprepletanje novih zdravstvenih rutina sa svakodnevnim zivotom,
povecanu ovisnost o drugima, potesko¢e u emocionalnom funkcioniranju
pa i seksualne smetnje. Ukoliko je sklerodermija utjecala na nama
posebno vazan dio Zivota, sve zajedno utjeCe na identitet i u jednom
trenu osjecamo da viSe nismo ista osoba. Kroni¢na oboljenja mogu
(ali ne moraju) utjecati na dozivljaj sebe i svog identiteta, odnosno na
samopostovanje.

Samopostovanje je subjektivna procjena sebe i ono ne mora imati veze
s objektivnim kriterijima. Ako netko za sebe misli da je neuspjesan,
nezanimljiv itd. to ne znaci da je to zaista tocno jer je to ,samo" nacin na
koji on sebe dozivljava, a ne i objektivni odraz realnosti.

Osobe sa zdravim samopostovanjem za sebe ne misle da su savrsene,
najbolje, idealne, nego su svjesne svojih prednosti i nedostataka te ih
prihvacaju kao cjelinu. Uz sklerodermiju kao autoimunu, rijetku kroni¢nu
bolest nerijetko se vezu i promjene u tjelesnom izgledu, sto kod pacijenata
(posebno kod Zena) cesto predstavlja udarac na samopouzdanje.
Tjelesni izgled je samo jedna od komponenti naSe samoprocjene. Samo
izgled (ili bilo koja druga stvar sama za sebe) ne ¢ini osobu jer se zdravo
samopouzdanje sastoji od viSe dimenzija. Razmislite na temelju kojih
dimenzija vi procjenjujete sebe.

Evo jedan primjer. Ana je vrlo motivirana i ambiciozna mlada Zena. Vrlo
joj je bitan poslovni uspjeh i divljenje kolega. Godinama je davala sve od
sebe i izgarala na poslu i jako je uZivala u pohvalama svog nadredenog.
Za posao je davala zadnji atom snage sve do trena kad je saznala da ima
sklerodermiju, zbog ¢ega viSe nije mogla jednako dobro obavljati posao.
S obzirom da je cijelu sliku o sebi temeljila iskljucivo na profesionalnom
uspjehu, sve joj se srusilo. Nije znala odakle krenuti. Proces izlaZenja
iz takve krize ukljucuje definiranje drugih stvari koje su joj u Zivotu
vazne, a koje je zapostavila. Sjetila se da je izvrsna slikarica, a pocela je
i volontirati. Zatim je otvorila svoju staru biljeznicu s poezijom i zapisala
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koji stih. Onda se vidjela sa svojim prijateljima koji su joj pruzili punu
podrsku i odjednom posao vise nije bio dominantna vrijednost u njezinom
zivotu. Naucila je vrednovati sebe i na temelju drugih dimenzija.

Vi ste i prijatelj, roditelj, suradnik, necija sestra ili brat, necija kéi ili sin.
Vi ste onaj kod koga svi idu po savjet kad im je teSko. Vi ste sva dobra
djela koja ste ucinili u Zivotu i pomo¢ koju ste pruzili kad je nekome bilo
najteze. Dakle, vi niste samo va$ izgled, vasa dijagnoza, vas otkaz na
poslu, produzeno bolovanje ili lo§ dan nego mnogo viSe od toga. Zbog
toga prihvacajte sebe sa svojim vrlinama i manama te se trudite raditi na
onim karakteristikama za koje smatrate da su nepozeljne.

Kako biste osvijestili svoje kvalitete i pozitivnhe strane, predlazem da
si uzmete vrijeme za promisljanje i odgovorite si na sljedec¢ih nekoliko
pitanja. Cilj ove vjezbe je usmijeriti se na pozitivne strane nase osobnosti.

Sto mi se svida kod mene, bez obzira koliko to malo bilo?

Koje su moje pozitivhe osobine?

Sto sam postigla/o u svom zivotu, koliko god to malo bilo?

S kakvim sam se izazovima suocila/0?

Koje talente posjedujem?

Sto se drugim ljudima svida ili cijene kod mene?

Koje osobine i postupke koje cijenim kod drugih ja posjedujem?
Kako bi me mogla opisati osoba kojoj je stalo do mene?

Kako mogu unaprijediti sebe?
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Nadam se da vam je ovaj dio prirucnika uspio barem malo olaksati
noSenje s problemima i teSkim mislima ili pruziti ideje kako strukturirati
svoj dan s ciljem popravljanja raspolozenja. Ponekad vam ovi savjeti
mozda i nece biti korisni i to je u redu. Osobama s rijetkim bolestima
potrebna je veéa koli¢ina motivacije i truda kako bi si osigurali ,normalan*
zivot u usporedbi sa zdravim pojedincima i to ponekad zna biti
iscrpljujuce. Medu ¢lanovima kojima svakodnevno pruzam podrsku cesto
je prisutan osjecaj dozivljene nepravde, razoCaranja i ljutnje, ali i tuge zbog
bolesti koja je sve promijenila. Cesta je i usamljenost kod ¢lanova kojima
je dijagnoza utjecala na socijalni, ali i partnerski zZivot.

Ipak, bez obzira na sve probleme, mnogi od vas oklijevaju potraziti pomo¢
iz razlicitih razloga. NajceSée su u pitanju stereotipi poput toga da su
«psiholozi samo za lude". Bas naprotiv. Patiti od psihickih tegoba nije
sramota niti je izraz slabosti karaktera, ve¢ se uvijek radi o interakciji
bioloskih, psiholoskih i socijalnih ¢imbenika. Ponekad mislimo da sami
mozemo rijesiti problem, no on postaje veéi sve do trena kad se ne
mozemo nositi s njim. RjeSenje je vrlo jednostavno; pomoc¢ se treba
potraziti na vrijeme.

Psihologinja Hrvatskog saveza za rijetke bolesti svakodnevno odgovara na
upite ¢lanova i pruza im podrsku.

Hrvatski savez za rijetke bolesti
Kontakt: radni dan 8.00-16.00
telefon: 099 659 6275

e-mail: psiholog.hsrb@gmail.com

Hrvatski savez za rijetke bolesti, socijalna radnica
nikolina.hsrb@gmail.com, 091/444-3038
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Premda je SSc bolest imunoloskog sustava sa promjenama na svim
organima ali i psihi, ocito je da kvalitetno lijeCenje zahtijeva kombiniranu
terapiju usmjerenu na bitne ¢imbenike postanka i nacina razvoja neke
bolesti, ali i posljedica suocavanja sa problemima koje izaziva.

Osim adekvatne psiholoske potpore i ukljuc¢ivanja u aktivnosti HUOSa-
udrugu oboljelih — jednakih, vrlo vazan faktor u terapijskom procesu je
fizioterapijska aktivnost.

Komunikacija, dijalog o svim simptomima, kvalitetna fizioterapijska
procjena uz specificnu elektroterapiju i fizioterapijske procese manualnim
tehnikama osteopatije i miofascilane relaksacije kod korisnika, mahom
korisnica, daje vrlo dobar psihoterapijski ucinak i mijenja pogled na
problem, dijagnozu, uklju¢ivanja u procese mobilizacija preostalih funkcija.

Rad na fascijama dodatno oslobada psiholoske blokade u tijelu te
oslobadanjem vitalnosti mekih tkiva mijenja se i duSevni vitalitet
(pojavljuje se zadovoljstvo, aktivira samoterapijski nacin funkcioniranja).

Poticajem na pokretljivost, uklju¢ivanje u aktivnosti rekreativne terapije
kao sto je nordijsko hodanje, plivanje, ples daje vrlo visoke benefite u
cjelokupnom terapijskom programu koji se bazira na tzv. ,off label"
lijekovima jer ciljanog lijeka nema.

Dio fizioterapijskog tretmana mozete pronaci u prethodnim korisnickim
priruénicima 1. Zivjeti kvalitenije sa sklerodermijom i 2. Potaknite cirkuaciju.

Cilj ovog prirucnika je da Vas potakne u dane kada vam se ne da
ustati iz kreveta jer ne vidite dnevni ili zivotni cilj, nemate volje ili vas
muce simptomi boli i ograni¢enja, da iskoristite sljedeé¢e preporuke
fizioterapeuta. Bez obzira da li vjezbate u drustvu ili ne svaku od
navedenih vjezbi moZete isprobati i redovito provoditi. PokuSajte ovim
laganim vjezbama zapoceti dan ili kada ste umorni potaknuti tijelo za
nastavak aktivnosti na laksi nacin.
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o VJEZBE BUDENJA ENERGIJE | SNAGE

PROTEGNITE SE

Lezedi na ledima istegnite noge i ruke ispruzene iznad glave najdalje Sto
mozete. MozZete stopala i dlanove okrenuti prema dolje ili prema gore ili
naizmjeni¢no mijenjati pozicije. Osjecate oslobadanje svih dijelova tijela i
budenje mnogih misica.

Zatim naizmjenicno istegnite suprotnu ruku i nogu Sto viSe mozete da
osjetite dijagonalu po tijelu. Slobodno rotirate Sake i stopala u svim
smjerovima kako vam godi
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ROTIRAJTE SE

Lezedi na ledima oslonjeni petama i ramenima pokusajte zarotirati zdjelicu
na jednu pa na drugu stranu.

Savinite koljena i spustajte ih zajedno na desnu stranu najprije polako
a zatim ih rotirajte i na lijevu stranu. Pri tome su ramena i glava ugodno
oslonjeni na lezaj i jastuk.

Nakon nekoliko naizmjeniénih pokreta koljenima u stranu zadrzite pokret
koljena na jednoj strani i gurnite zdjelicu u istom smjeru, to jest stisnite
straznjicu oslonjeni na petu. Tako ¢e se zdjelica pogurati §to viSe u stranu
za koljenima a tijelo ¢e dobiti dijagonalu koju éete finalizirati okretom
glave u suprotnu stranu. Udahnite barem 3x duboko u toj poziciji pa
napravite istu vjezbu okrec¢uéi koljena i zdjelicu u suprotnom smijeru.
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ISTEZITE SE

Okrenite se na trbuh i poku$ajte se osloniti na lakove, da istegnete prednji
dio tijela neko vrijeme. DiSite slobodno, ako mozete pokusajte udisati u
trbuh.

Pokusajte se osloniti na ispruzene lakove tako da su Sake oslonjene malo
ispred glave. Udahnite mirno barem 3 x. Zatim postavite Sake u visinu lica
pa se osovite na ispruzene laktove.
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prednji dio zdjelice oslonjen o podlogu

Ako se osjecate sposobnim pokusajte istezanje i donjeg dijela kraljeznice
sa osloncem Sakama u podrucju ramena, ispruzite laktove i visite barem 3
udaha i izdaha sa opustenim nogama.




Sjednite na stolac bez naslona, rasirite koljena, a stopala usmijerite
naprijed, ne u stranu. Polako se ravnim ledima spustite koliko je moguce
prema podu tako da se dlanovima dotaknete poda ili polozite cijeli dlan na
podlogu. | u toj poziciji par puta duboko udahnite.
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Vrijeme je za odlazak do prozora

Uzivajte u danu bez obzira da li je sunc¢an i topao ili je maglovit i hladno-
kiSovit. Samo gledajuci kroz otvoren prozor nekoliko puta duboko udahnite
po moguénosti ,u trbuh" Osjetite kako zrak ( po moguénosti Cisti)
ispunjava vasa plucéa i spusta dijafragmu prema dolje, tako da vidite da se
vas trbuh izbocuje van.

Kod polaganog izdaha trbuh se uvlaci, a tijelo opusta prema dolje jer
istiskujete zraka iz plu¢a prema gore pa se pluéa kao prazna vreéica
sakupe. Sa nekoliko udaha ozivjet ¢e cijelo tijelo.
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Sada je na vama zadatak da tijelo i rastegnete u svim smjerovima.

Kod narednog udaha podizite ruke visoko iznad glave a kod izdaha ih
spustajte dolje. Ponovite vjezbu nekoliko puta i uzivajte u disanju i istezanju.

Zatim ruke od tijela podignite sa strane do iznad glave kod udaha a
prilikom izdaha spustajte ih dolje u pocetnu poziciju
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Udahnite ali jako istezite iznad glave jednu ruku i cijelu tu stranu tijela
istegnite koliko je moguce, pri tome se moZzete nagnuti na suprotnu stranu
ne samo trupom ve¢ i glavom. Slobodno zadrzite istegnutu poziciju par
udaha pa istegnite na isti nacin suprotnu stranu tijela.
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Raskoracite sa Cvrsto oslonjenim stopalima o podlogu i rotirajte glavu,
pa ramena, a zatim zdjelicu u jednu stranu. Slobodno zadrzite disanjem
poziciju dok ne osjetite ugodno istezanje. Okrenite tijelo na drugu stranu
opet sa glavom koja vodi pokret i gleda duboko natrag.

Za kraj zabavna vjezba; samo ako niste skloni vrtoglavici! Naizmjence
rotirajte se u obje strane a pritom pustite da vam ruke klate zrakom i
ljuljaju se oko tijela. Zabavno je i korisno.
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Ostalo nam je istezanje straznje strane nogu i zdjelice. Stanite u
raskoracni stav koji ste ve¢ naucili:

koljena u Sirini kukova a stopala prema naprijed. Uhvatite se rukama za
¢vrstu precku ili kvaku vrata tako da je primite sa obje strane.

Za pocetak spustite se ravnim ledima dolje tako da vam glava lezi medu
ramenima a straznjica je gurnuta $to viSe natrag. Osjecate istezanje i
straznjeg potkoljenog dijela a ponekad i natkoljenog dijela noge, sve do
donjeg dijela kraljeZnice. Nekoliko puta polako udahnite.
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Drzec¢i se i dalje, spustite se u ¢uc¢anj medu koljena tako da oslobodite
napetost donjeg dijela kraljeznice.

Taj dio ne smije biti ravan jer nastojite trticnu kost podvuci Sto vise pod
tijelo naprijed. Na podizete stopala petom od podloge! Istezete se udobno,
a pritom isteZete i ispruzene ruke i prednji dio prsnog kosa. Super osjecaj
koji budi cijelo tijelo.

U stojeCi polozaj se vracate istim putem tako da prvo ponovo ispruzite
koljena, ostvarite straznje istezanje, a zatim se preko oslonca Saka
podignete se u stojeci polozaj.
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Preostaje vam samo da se potpuno ispravite,
stegnete misice straznjice i pogurnete zdjeli¢ni
obru¢ naprijed a zatvorenim Sakama ste oslonjeni
na svoje sakralne kosti

Nakon ove serije istezanja spremni ste za mnoge dnevne izazove. Ako
ne mozete potpuno slijediti ove upute potrudite se istezati Sto viSe, do
granice svoje rastezljivosti. Ponovite svaku vjezbu nekoliko puta. Savjet
je da zapocCnete sa 3-5 pokuSaja a nastavite sve do 10 prema dnevnim
mogucnostima.

Vazno je spoznati osjecaj, kada dodete do kraja svog pokreta, zadrzite
poziciju te kroz polagan izdah pokuSate nastaviti pokret jos 10 %. To je
napredovanje, a ne odrzavanje prethodnog rezultata.

NISTE SAMI poruka je koju godinama dijelimo osobnim kontaktom tako i u
medijima i tiskovinama.
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o KONTAKTI

HRVATSKA UDRUGA OBOLJELIH OD SKLERODERMUJE

Web: http://huos.hr/udruga/kontakt/

Lokacija udruge: Korculanska ulica 3e/Il. kat (druzenja, savjetovanja, sastanci)
Adresa sjedista: Brozova 26/1., 10 000 Zagreb

Tel: 01/3668 098

Mob: 098/209 267

Mail: huos@huos.hr; sklerodermija@jadrankabrozd.hr

Facebook: www.facebook.com/HuosHrvatskaUdrugaOboljelihOdSklerodermije

Instagram: @sclerodermacroatia

REFERENTNI CENTAR MINISTARSTVA ZDRAVSTVA RH ZA SUSTAVNU
SKLEROZU

Zavod za reumatologiju i klinicku imunologiju
Klinicki bolnicki centar Split

Soltanska 21, 21 000 Split

Tel: +385 (0)21 557 660

Faks: +385 (0)21 557 497

HRVATSKI SAVEZ ZA RUETKE BOLESTI

Dom zdravlja Zagreb Istok

Ivani¢gradska 38, 10 000 Zagreb

Besplatna linija pomodi za rijetke bolesti: 0800 99 66

Email: rijetke.bolesti@gmail.com

Web: www.rijetke.bolesti.hr

Facebook: https://www.facebook.com/HrvatskiSavezZaRijetkeBolesti
Twitter: https://twitter.com/RijetkeBolesti
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Uclanjenjem u HUOS podupirete volonterski rad niza stru¢njaka u borbi
za Vase mogucnosti lijeCenja, popravljanja kvalitete zivota, ostvarivanje
mogucnosti fizioterapije i ostvarenje socijalnih prava od kojih je pravo
na rad i zdravlje najvaznije. Odvajanjem 10 kuna mjesecno te donacijom
¢lanarine od 120 kn godisnje i Vi ¢ete se aktivno ukljuciti u stvaranje boljih
mogucosti za sebe ali i a sve oboljele od sklerodermije u Hrvatskoj.

Postanite i ostanite ¢lan HUOSa udruge sa srcem za oboljele od svih
rijetkih bolesti. Druzite se i znajte da niste sami.

Sklerodermija nam nece oduzeti osmijeh!

Hvala od srca.
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